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Somos el National Down Syndrome Congress, conocido a nivel mundial
bajo la sigla en inglés NDSC. Somos la principal fuente de apoyo e
informacién sobre el sindrome de Down en Estados Unidos, desde el
momento del diagnéstico prenatal hasta la adultez.

Creemos en el potencial de todas las personas con sindrome de Down,
exigimos sus derechos y los fortalecemos. Proveemos apoyo a personas
con sindrome de Down en todo lo que hacen, desde la infancia hasta la
adultez. Promovemos las oportunidades y el respeto, para que asi las
personas con sindrome de Down puedan vivir la vida que ellos elijan.
Creemos que al empoderar a personas de todos los contextos demograficos
y sus familias, estamos redefiniendo la manera en que la gente entiende y
vive el sindrome de Down.



Informacion sobre el
sindrome de Down

+ El sindrome de Down sucede cuando un bebé hereda un cromosoma
extra al momento de la concepcion, lo cual no tiene ninguna causa
conocida. El sindrome de Down no se relaciona con la raza, la
nacionalidad, la religion ni con el nivel socioeconémico.

+ En Estados Unidos, aproximadamente uno de cada 700 nifios nace con
sindrome de Down.

+ Sibien no se dispone de cifras exactas, se cree que entre 250.000 y
350.000 personas en Estados Unidos viven con sindrome de Down.

+ El sindrome de Down no es una enfermedad. Se trata de la presencia
de un cromosoma extra, que es el cromosoma 21.

+ Las personas con sindrome de Down tienen una amplia variabilidad
en sus habilidades cognitivas y del desarrollo.

+ Hasta un 50% de los bebés con sindrome de
Down nacen con cardiopatias congénitas,
y algunos pueden requerir cirugia. La gran
mayoria de estas malformaciones se
pueden tratar.

+ Los hitos del desarrollo son variables en
los nifios con sindrome de Down, y es
imposible predecirlos. Para optimizar el
desarrollo infantil se deberia comenzar lo
antes posible en la vida con intervenciones
tempranas, tales como fisioterapia (terapia
fisica o kinesioterapia), terapia del lenguaje
(logopeda) y terapia ocupacional.

+ Las personas con sindrome de Down se ven muy beneficiadas por
hogares llenos de amor, intervencién temprana, educacién, atencién
meédica adecuada y actitudes positivas por parte de la sociedad.

+ Enla adultez, muchas personas con sindrome de Down tienen trabajo,
viven de manera independiente y disfrutan de la vida social.

Tipos de sindrome de Down

Un 95% de las personas con sindrome de Down
tiene un cromosoma extra en todas las células de su
cuerpo. Esto se conoce como trisomia 21.

De un 3% a un 4% de ellos tienen un cromosoma adicional adherido a otro
cromosoma. Esto se conoce como sindrome de Down por translocacion.
En este caso, uno de los padres puede ser portador de una translocacién
balanceada.

Cerca del 1% de las personas con sindrome de Down tienen un cromosoma
extra en algunas células pero no en otras. Esto se conoce como sindrome de
Down mosaico.

Orientacién genética

La orientacién genética puede ser de ayuda si se tiene un diagnoéstico
prenatal o cuando nace el bebé. La probabilidad de tener un nifio

con sindrome de Down aumenta con la edad de la madre. Algunos
investigadores sefalan que la probabilidad de tener un hijo con sindrome
de Down es mayor si la madre o el padre son mayores de 50 afios.

Para los que tienen un bebé con trisomia 21, la probabilidad de tener

un nino con sindrome de Down en un siguiente embarazo, es de
aproximadamente el 1%. Sin embargo, si se trata de un nifio con sindrome
de Down por translocacion y uno de los padres es
portador, las probabilidades de tener nuevamente
un nino con sindrome de Down pueden aumentar
de forma considerable.

Luego del nacimiento de un nifio con sindrome
de Down, muchos orientadores genéticos,
doctores y padres sugieren una amniocentesis
0 una muestra de vellosidades coriales (CVS) en
embarazos futuros, para que asi los padres se
puedan preparar para la llegada del nuevo bebé.
Si bien ambas pruebas son confiables, no son
100% precisas y aumentan levemente el riesgo
de perder el embarazo.

Para encontrar un orientador genético cerca
a usted visite el sitio web de la National
Society of Genetic Counselors (Sociedad
Nacional de Orientadores Genéticos) en el
siguiente enlace: www.nsgc.org.



Salud y desarrollo

Los recién nacidos con sindrome de Down deberian tener una evaluacion
médica exhaustiva para asi descartar e identificar condiciones que podrian
acompafiar al sindrome. Hay una gran variedad de condiciones de salud
asociadas al sindrome de Down.

Algunas personas con sindrome de Down tienen muchas necesidades
meédicas serias, mientras que otras tienen pocas. Las mas comunes son las
cardiopatias congénitas, que podrian afectar hasta al 50% de los nifios con
sindrome de Down. También existen otros problemas médicos, tales como
los trastornos digestivos, los trastornos de la tiroides, y las dificultades para
escuchar y ver. Las personas con sindrome de Down, mas que nunca, estan
viviendo vidas mas largas y saludables gracias a los cuidados médicos
preventivos, tales como vacunas y estudios de tamizaje recomendados.

Si desea mas informacién respecto a las recomendaciones médicas sobre
personas con sindrome de Down para usted y su profesional de la salud,
visite la pagina web del NDSC www.ndsccenter.org.

Los ninos con sindrome de Down son mas
parecidos que diferentes a otros niios.
Durante los primeros meses de vida,
un nifo con sindrome de Down
se comporta como la mayoria de
los otros nifios y generalmente
necesita el mismo cuidado,
atencion y amor.

Los ninos con sindrome de Down

usualmente son mas pequenos

que otros ninos. El desarrollo motor,
intelectual y del lenguaje generalmente es

mas lento.

La mayoria de las personas con sindrome de Down experimentan algun
tipo de dificultad cognitiva, aunque presentan una gran variabilidad en sus
habilidades intelectuales, en el progreso de su desarrollo y en su conducta.

Hay investigaciones que demuestran que el desarrollo de un nifio
con sindrome de Down se ve influido positivamente por entornos
familiares cariflosos y enriquecedores, asi como por intervenciones
tempranas y las mejoras en los esfuerzos educativos. En la mayoria
de los casos, la inclusion total de nifios con sindrome de Down en
comunidades educacionales y sociales, ayuda a satisfacer sus
necesidades de la mejor manera.

Intervencién temprana y educacién preescolar

La intervencion temprana que se le ofrece a nifios con discapacidad y sus
padres, facilita su aprendizaje y desarrollo. La ley federal estipula que cada
estado debe ofrecer servicios de intervenciéon temprana para nifios con
discapacidad u aquellos que presenten riesgo de atraso en su desarrollo. La
evaluacion inicial es gratuita, pero el costo de los servicios de intervencion
temprana depende de las politicas de cada estado. En algunos estados este
Servicio no tiene cargo y en otros tienen un costo variable.

Estos servicios deberian empezar al poco tiempo del nacimiento. Tal como los
programas de intervencién temprana promueven el desarrollo de un nifio con
sindrome de Down, la educacién preescolar juega un rol muy importante en la
vida de un nifio pequeno. El explorar ambientes fuera del hogar ayuda a que

el nifio participe exitosamente en un mundo mas amplio y siga creciendo con
conciencia de sf mismo.

Educacion primaria

Ademas de proveer educacién basica, los colegios promueven el desarrollo de
una identidad personal, de la confianza en uno mismo y del respeto propio.
La inclusioén en salas de clases requlares brinda una gran oportunidad para
que los nifios establezcan relaciones con otros y desarrollen sus habilidades
académicas.

Gracias a la Ley para la Educacion de Personas con Discapacidad (IDEA por
sus siglas en inglés), en Estados Unidos se le debe garantizar el derecho a una
educacion gratuita y adecuada en el entorno menos restrictivo posible a cada
nino, incluyendo a aquellos con sindrome de Down. Todos los establecimientos
educacionales publicos deben cumplir con esta ley. Los ambientes menos
restrictivos suelen ser las salas de clase de educacién regular en los colegios
del vecindario.

Escuela secundaria

Aligual que todos los estudiantes de ensefianza secundaria, los adolescentes
con sindrome de Down disfrutan de muchos de los aspectos de la experiencia
. escolar secundaria. Estos incluyen ayudar en el centro de

estudiantes, practicar deportes, participar en producciones

L teatrales, inscribirse en actividades extraprogramaticas,
eventos deportivos, bailes y eventos especiales (como la
fiesta de graduacion). Son muchos los estudiantes con
sindrome de Down que se graddan de la secundaria.

» Educacion superior

Hoy en dia, las personas con sindrome de Down tienen a su
disposicién muchas experiencias universitarias, desde
Junior College hasta ambientes en donde los estudiantes
viven en el campus. La duracion de las oportunidades
educacionales para estudiantes con necesidades
especiales depende de cada estado. Estos servicios
pueden prestarse tanto dentro de la universidad como en
algun programa independiente del ambito universitario.



Empleo

Las oportunidades de empleo para personas con sindrome de Down van desde
trabajos asistidos a empleos independientes. En muchos estados, existen
Servicios que proveen apoyo para personas con sindrome de Down cuando
entran al mundo laboral. Un intermediador laboral, apoya a las personas con
sindrome de Down a incorporarse a su trabajo. Las personas con sindrome

de Down han demostrado ser excelentes trabajadores y ser un aporte en sus
lugares de trabajo. Cada dia crece mas el numero de empleadores que creen
que contratar directamente a personas con sindrome de Down, sin apoyos
adicionales, también es beneficioso.

Vida adulta

Las personas con sindrome de Down viven en contextos tan variades como
el resto del mundo. Las personas con sindrome de Down viven solas o con
Su pareja, con un amigo o con miembros de su familia, tanto

en ambientes que estan creativamente desarrollados ~
para apoyar su independencia, como en ambientes
con apoyos mas tradicionales. Las personas con
sindrome de Down disfrutan vivir en comunidades
con medios de transporte, entretenimientos,
opciones para comprar y cenar, y lugares para su
desarrollo espiritual.

Las personas con sindrome de Down votan,
pagan impuestos y participan en actividades de
voluntariado, tales como el cuerpo de bomberos,
oficinas, hospitales, colegios e iglesias. Las
personas con sindrome de Down son importantes
escritores, musicos, fotégrafos y poetas. Cuando
se les da mejores oportunidades, sus logros también
aumentan. Con el apoyo adecuado, las personas con
sindrome de Down se desarrollan adecuadamente desde
su nacimiento hasta la adultez, y entregan mucho mas de lo que reciben.
Sin duda alguna, las personas con sindrome de Down ayudan a contribuir a
un mundo mejor.

L

Por lo general, la primera interacciéon de una

familia con el NDSC corresponde a una llamada
telefénica por parte de los nuevos padres o de padres
que esperan un bebé con sindrome de Down. Esta
llamada puede ser el inicio de una relacion de por
vida con el NDSC, puesto que nuestros programas y
recursos estan disponibles en todo momento para
las personas con sindrome de Down y sus familias.
Nuestros servicios se encuentran disponibles tanto
en inglés como en espafiol.

Hoy en dia, el futuro es muy distinto al de
generaciones anteriores. En la actualidad, con
programas de intervencién temprana, avances
meédicos e inclusion en la comunidad, las
posibilidades para las personas con sindrome de
Down son casi ilimitadas.

Como todos, las personas con sindrome de Down
tienen una gran variedad de talentos y habilidades,
ventajas y desventajas. Al igual que sus familiares,
muchas personas con sindrome de Down se
graduan de la secundaria, van a la universidad,
tienen trabajos importantes y pueden aprender a
manejar y casarse. Todos aportan cualidades unicas
al mundo.

Con la cada vez mayor inclusion de personas con
sindrome de Down en colegios, iglesias, empresas
e incluso en programas de televisién, muchos en
la sociedad estan mas dispuestos a interactuar con
alguien con sindrome de Down. Sin embargo, aunque
muchas personas saben sobre el sindrome de Down,
pocos estan bien informados al respecto. Este folleto
brinda una introduccién al sindrome de Down. Para
mas informacion visite la pagina web www.ndsccenter.
org o llame a la linea telefénica de informaciones al
1-800-232-6372 (NDSC).



Unete al NDSC! : *\"
Somos una organizacion sin fines Y

de lucro que se sostiene gracias al w‘f'

aporte de sus miembros, que incluyen

padres, donantes, hermanos, abuelos, NATIONAL
educadores, doctores, terapeutas, otros DOWN SYNDROME
profesionales, amigos y simpatizantes. CONGRESS

Cuando usted se hace miembro del NDSC:

Adquiere acceso al Centro del NDSC, un centro multidisciplinario de
intercambio de informacién sobre el sindrome de Down.

Pasa a ser parte de una gran comunidad de familias, defensores y
cuidadores, los cuales se ven enfrentados a cambios diarios similares, por
lo que tendra la oportunidad aprender de ellos, asi como de dar y recibir
apoyo.

Hara que su voz sea escuchada en importantes asuntos legislativos y
ayudara a una organizacion, la cual ha tenido un impacto positivo en

las personas con sindrome de Down desde 1973 a nivel local, nacional y
mundial.

Tendrd acceso a informacion precisa y actualizada de la comunidad
profesional y médica sobre el sindrome de Down.

Recibira la revista del NDSC Down Syndrome News (Noticias sobre el
sindrome de Down) cuatro veces al afio, siendo la mejor publicacién
disponible en el contexto del sindrome de Down.

* Puede registrarse para asi asistir a nuestro
reconocido congreso anual, donde presentamos
informacién sobre las mejores practicas en una
gran variedad de temas y donde podra entrar en
contacto con profesionales, familiares y amigos.
Nuestra convencién anual cambia vidas:
promueve actitudes positivas que crean muy
buenos recuerdos y empoderan a las familias
al adquirir mas conocimiento.

Para mas informacién sobre la
membresia en el NDSC, visite nuestra

pagina web www.ndsccenter.org o
llame al nimero 800-232-6372.

30 Mansell Court, Suite 108
Roswell, GA 30076
770-604-9500
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