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de Sindrome
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Comprension
del diagnéstico

Guia para padres



Esta guia esta diseiiada
para responder a
todas las preguntas
que pueda tener:

¢Qué es el sindrome
de Down?

¢Qué problemas de
salud estan asociados
al sindrome de Down?

¢Como afectara a
nuestra familia?

¢Cuales son las

expectativas de

las personas con
sindrome de Down?

¢Cuales son los recursos
disponibles?




Estimados padres,

Puede que acaben de comunicarle que su bebé tiene
una alta probabilidad de tener sindrome de Down. En
este momento, es comprensible que surjan muchas
preguntas, preocupaciones y temores. Y eso esta

bien. Sin embargo, es importante recordar que este
diagnéstico, aunque significativo, no altera la llegada
de su nuevo miembro a la familia. En la mayoria de los
aspectos, su bebé serd similar a cualquier otro recién
nacido. Como padres, su amor, apoyo y cuidado seran
fundamentales para su desarrollo y bienestar.

Si bien criar a un nifio con sindrome de Down puede
presentar desafios tnicos, también brindard muchas
alegrias. Es natural sentirse ansioso por lo que le espera
en el futuro, pero es importante comprender que el
sindrome de Down es una condicién que su hijo puede
tener, pero no define quién es.

Down Syndrome Association of Northeast
Ohio [Asociacién de Sindrome de Down del
Noreste de Ohio] (DSANEO, por sus siglas
en inglés) quiere que sepa que no esta solo.
Apoyamos a mas de 1,000 familias en 16
condados del noreste de Ohio que tienen a
un ser querido con sindrome de Down.
Estamos aqui para brindarle apoyo
y proporcionarle informacion
que le ayude en su camino.

Como punto de partida, contamos con un sitio
web completo (www.dsaneo.org) y un maravilloso
programa de Apoyo a Nuevos Padres que ofrece
llamadas telefénicas, visitas en el hogar o en

el hospital o contacto por correo electrénico,
segun su preferencia. También ofrecemos:

. Red de mentores de padres de conexiones tempranas
. Grupos de juego para bebés y nifios pequefios

. Grupos de apoyo para padres y abuelos

. Programas de educacién para padres

. Subvenciones familiares

Puede contar con el apoyo, la informaciény la
disponibilidad de Down Syndrome Association of
Northeast Ohio para su familia, cuando esté preparado.



éQué es el sindrome de Down?

En cada célula del cuerpo humano hay un ntcleo,

donde se almacena el material genético en los genes.
Los genes llevan los cédigos responsables de todos
nuestros rasgos heredados y se agrupan a lo largo de
estructuras similares a bastones llamadas cromosomas.
Normalmente, el nlcleo de cada célula contiene 23 pares
de cromosomas, la mitad de los cuales son heredados de
cada progenitor. El sindrome de Down ocurre cuando
una persona tiene tres, en lugar de dos, copias parciales
o completas del cromosoma 21. Este material genético
adicional altera el curso del desarrollo y provoca las
caracteristicas asociadas al sindrome de Down.

El sindrome de Down es la condicién cromosémica

mas frecuente. Segiin datos actuales, uno de cada 700
bebés nace con sindrome de Down y hay alrededor de
250,000 personas viviendo con sindrome de Down en los
Estados Unidos.

Laincidencia de nacimientos de nifios con sindrome de
Down aumenta con la edad de la madre. Pero debido a
las altas tasas de fertilidad de las mujeres mas jévenes,
el 80% de los nifios con sindrome de Down nacen de
mujeres menores de 35 afios.

Algunos de los rasgos fisicos mas comunes del sindrome
de Down son: bajo tono muscular, baja estatura, parpados
inclinados hacia arriba y un tnico pliegue profundo en

el centro de la palma de la mano. Cada persona con
sindrome de Down es Unica y puede que posea estas
caracteristicas en diferentes grados o no poseerlas en
absoluto.

Muchas personas con sindrome de Down experimentan
retrasos cognitivos, pero el efecto suele ser de leve

a moderado y no determina las muchas fortalezas y
talentos que cada persona posee.

El sindrome de Down no suele ser hereditario y nada de
lo que usted o su pareja hicieron o no hicieron antes o
durante su embarazo causé que su bebé tuviera sindrome
de Down. Personas de todas las edades, razas y niveles
econdmicos pueden tener sindrome de Down.



¢Cuales son los tipos de
sindrome de Down?

Existen tres tipos principales de anomalias
cromosémicas que resultan en sindrome de Down.

Trisomia 21 (No disyuncién)

El sindrome de Down suele ser causado por un error

en la divisién celular llamado “no disyuncién”. La no
disyuncion resulta en un embrién con tres copias del
cromosoma 21 en lugar de las dos habituales. Antes o en
la concepcidn, un par de cromosomas 21 en el esperma
o el 6vulo no se separan. A medida que el embrién

se desarrolla, el cromosoma extra se replica en cada
célula del cuerpo. Este tipo de sindrome de Down, que
representa el 95% de los casos, se llama Trisomia 21.

Translocacién

En la translocacidn, que representa aproximadamente
el 4% de los casos de sindrome de Down, el nimero
total de cromosomas en las células sigue siendo

46; sin embargo, una copia adicional completa o
parcial del cromosoma 21 se une a otro cromosoma,
generalmente el cromosoma 14. La presencia del
cromosoma 21 adicional completo o parcial causa las
caracteristicas del sindrome de Down.

Mosaicismo

El mosaicismo, o sindrome de Down mosaico, se
observa en aproximadamente el uno por ciento de las
personas con sindrome de Down. En este caso, algunas
células tienen 47 cromosomas y otras tienen 46
cromosomas. EL mosaicismo es la forma menos comtin
de sindrome de Down.



¢Qué problemas de salud estan
asociados al sindrome de Down?

A lo largo de la vida, pueden surgir diversos problemas
de salud en las personas con sindrome de Down. En

un recién nacido, es importante saber que puede haber
problemas cardiacos o en el tracto gastrointestinal.
Algunos de estos pueden requerir cirugia.

A medida que el bebé crece, es comun que el desarrollo
se retrase leve o moderadamente. La intervencién
temprana, que incluye terapia fisica, ocupacional y

del habla, es beneficiosa. Estos servicios se ofrecen a
través de programas estatales y del condado, como Help
Me Grow. Algunas familias eligen encontrar terapeutas
privados también.

Las personas con sindrome de Down también pueden
experimentar una mayor incidencia de problemas
respiratorios, leucemia infantil, trastornos de la
tiroides y enfermedad de Alzheimer. Hay pautas de
atencién médica que las familias y los médicos pueden
seguir para garantizar que se realicen los examenes
adecuados.

GRACIAS A LOS AVANCES MEDICOS, LA
EXPECTATIVA DE VIDA DE LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN HA AUMENTADO
NOTABLEMENTE EN LAS ULTIMAS DECADAS, DE
LOS 25 ANOS EN 1983 A LOS 60 ANOS ACTUALES.



¢Qué expectativas se tiene de las
personas con sindrome de Down?

Nadie, ni siquiera un profesional médico, puede

predecir el potencial de su hijo. Sin embargo, puede

ser reconfortante saber que hay muchas personas con
sindrome de Down que han logrado grandes éxitos

en sus vidas, incluyendo graduarse de la escuela
secundaria, ir a la universidad, vivir por su cuenta, tener
un trabajo significativo y casarse. Debe saber que su hijo
lo amara y serd un miembro valioso de la familia.

Con programas educativos de alta calidad, un
ambiente estimulante en el hogar, buena atencién
médica y un apoyo positivo de la familia, amigos
y comunidad, las personas con sindrome de Down
llevar vidas plenas y contribuir a la sociedad.

En Down Syndrome Association of Northeast Ohio,
ofrecemos muchas oportunidades para que los

nifios y adultos con sindrome de Down aprendany
crezcan. Muchos de estos programas son GRATUITOS o
altamente subsidiados. Aunque nuestra oficina esta en
Independence, ofrecemos programas y actividades en
ubicaciones en todo el noreste de Ohio.



¢Como afectara a nuestra
familia?

Muchos padres estan preocupados por el posible
impacto que un hijo con sindrome de Down pueda
tener en su matrimonio o en sus otros hijos. Si bien
criar a cualquier hijo presenta su propio conjunto
Unico de desafios, es realista reconocer que puede
haber algunos desafios tnicos al criar a un hijo con
una discapacidad.

Los hermanos de personas con sindrome de Down
afirman que los aspectos positivos generalmente
superan a los negativos en las relaciones con sus
hermanos. Segun algunos estudios, los hermanos
de nifios con sindrome de Down tienden a ser mas
compasivos y bien adaptados que sus comparieros.
Ademas, un gran niimero de hermanos afirman
mantener relaciones cercanas con su hermano

o hermana con sindrome de Down hasta la edad
adulta, y muchos de estos hermanos eligen carreras
en los campos de la atencién médica, servicios de
apoyo y educacién.



¢Qué recursos hay disponibles?
www.dsaneo.org

= DSANEO comenzé en 1982 como una organizacién
dirigida por padres. Hoy servimos a mas de 1,000
familias en 16 condados del noreste de Ohio. Acceda
a nuestros enlaces y conozca el apoyo que ofrece
DSANEO.

- Visite nuestra pagina dedicada a Nuevos y Futuros
Padres para obtener informacién sobre atencién
médica y otros temas.

www.globaldownsyndrome.org
www.ndss.org

www.ndsccenter.org

Sitios web internacionales sobre sindrome de Down
con recursos, estadisticas actualizadas y datos sobre
el sindrome de Down.

www.lettercase.org

Informacién precisa sobre el sindrome de Down y
otras condiciones genéticas. La informacién esta
disponible en espafiol y varios otros idiomas.

www.downsyndromepregnancy.org

Este sitio web se destaca como una valiosa fuente
de libros y articulos integrales, compasivos y
respaldados por la medicina, centrados en el
embarazo con diagnéstico de sindrome de Down,
ademas de ofrecer un grupo de apoyo en linea a
través de Baby Center.



¢Cuales son los préoximos pasos
sugeridos?

Comuniquese con Down Syndrome Association of
Northeast Ohio [Asociacién de Sindrome de Down del
Noreste de Ohio] (DSANEO, por sus siglas en inglés)
llamando al 216.447.8763.

= Solicite un paquete para Nuevos y Futuros Padres.

= Hable con nuestro Coordinador de Apoyo para Nuevos
Padres y Familias, quien puede ayudarle durante este
delicado momento. Seran compasivos, escucharan sus
sentimientos y responderan todas sus preguntas con
honestidad y sin juzgar. También pueden ponerle en
contacto con otros padres de nuestra comunidad que
hayan aceptado compartir su experiencia.

= Solicite ser asignado a un mentor de padres capacitado
de DSANEO que viva en el &rea donde vive.

« Unase a la Red de Padres de DSANEO en Facebook. Este
grupo privado es un espacio seguro para que las familias
se conecten y compartan.

Para futuros padres

= Puede que desee solicitar una cita de asesoramiento
sobre genética para obtener mas informacién acerca
de los factores relacionados con el diagnéstico del
sindrome de Down.

Para padres de recién nacidos

= Revise las pautas de la Academia Estadounidense de
Pediatria con el médico de su bebé. Hay una seccién
sobre cuidado del recién nacido. https://publications.
aap.org/pediatrics/article/128/2/393/30609/Health-
Supervision-for-Children-With-Down-Syndrome.

= Inférmese sobre los servicios de intervencién temprana
que pueden ayudar a fomentar el desarrollo de su bebé.
Puede visitar: https://ohioearlyintervention.org/about
para encontrar la informacién de contacto de su condado
para intervencién temprana o pedirle al médico de su hijo
una referencia a Help Me Grow o terapias privadas.

Para informacién sobre adopcion

= Comuniquese con National Down Syndrome Adoption
Network [Red Nacional de Adopcién de Sindrome de
Down] (NDSAN, por sus siglas en inglés) en www.
ndsan.org. NDSAN brinda informacién y apoyo a
los padres biolégicos en todo Estados Unidos para
asegurar que cada nifio nacido con sindrome de Down
crezca en una familia amorosa.

= Hay mas de 200 familias que estan listas para el
estudio en el hogar y ansiosas por adoptar a un nifio
con sindrome de Down.



Escanee el cédigo QR para
acceder a las Guias de Atencién para Adultos.

Estamos comprometidos a
trabajar junto a las familias
para crear una comunidad en
el noreste de Ohio donde las
personas con sindrome de
Down tengan la oportunidad
de perseguir sus suefios y
alcanzar su maximo potencial.

Escanee el cédigo QR para
acceder a las Guias de Atencién Pediatrica.
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Visitenos en:
6533-B Brecksville Road
Independence, OH 44131

Envie correo a:
P.0. Box 31720
Independence, OH 44131

Teléfono: 216.447.8763
Fax: 877.353.8763
dsaneo.org

0006

Scan the QR code
to visit our website.



