¢En donde puedo encontrar
mas informacién acerca del
sindrome de Down?

Preglntele a su medico acerca de las
diferentes pruebas que se deben hacer seglin
la edad de su hijo o hija. Las guias de salud
son proporcionadas por medio de diferentes
asociaciones medicas en la red de internet:

e Academia Americana de Pediatria

WWWw.aap.org

¢ Academia Americana de Médicos
de Familia www.familydoctor.org

Las siguientes organizaciones pueden
proveer respuestas a muchas de sus preguntas,
ofrecen apoyo y recursos en donde usted vive,

¢ Sociedad Nacional del sindrome
de Down (NDSS)
800-221-4602 o www.ndss.org

¢ Congreso Nacional del sindrome
de Down (NDSC)
800-232-6372 o www.ndsccenter.org

Muchos padres que tienen hijos con
sindrome de Down recomiendan el programa
ofrecido por NDSS llamado Cambiando
Vidas, que a las ingles se traduce, Changing
Lives. (Llame al NDSS directamente para
mas informacién) Algunos médicos vy
profesionales recomiendan el lioro Babies with
Down Syndrome (Bebes con sindrome de
Down), escrito por Karen Stray-Gundersen.

<En donde encuentro a otros padres
de hijos con sindrome de Down?
A muchos padres les encantaria poder
ayudar de las siguientes maneras:
e Contestando muchas de sus preguntas
e Explicandole términos médicos, servicios
y como le pueden ayudar los especialistas.

e | e pueden ayudar a encontrar recursos
financieros, a inscribirse
para el programa de
educacién temprana,
a obtener informacion
acerca de salud,
servicios sociales,
etc.
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¢Que futuro le puede esperar a
mi bebe?

Las personas que tienen sindrome de Down
tienen un nivel de discapacidad intelectual que
podria ser medio o severo. La mayoria de los
casos caen justo en medio. Nadie puede ver a
su recién nacido y decirle que tan inteligente,
exitoso o independiente vaya a ser en el futuro.

Hoy en dia

Este folleto es un punto de partida para
aprender acerca de los recursos y grupos
de apoyo, del sindrome de Down.

<Como se podria ver afectada la
salud de mi hijo o hija teniendo
sindrome de Down?
La siguiente es una lista de las posibles
condiciones fisicas pueda tener su bebe:

¢ Problemas para amamantar

e Tono muscular bajo

e Defectos de corazdn

¢ Problemas digestivos o de alimentacion

¢ Problemas de oido, nariz o garganta

¢ Problemas de la vista

e Problemas de tiroides

¢ Crecimiento y desarrollo lento

¢ Problemas dentales

a las preguntas que pudieran surgir
¢Que es el sindrome de Down?

En los Estados Unidos existen aproximadamente
350,000 personas con sindrome de Down, siendo
este el desorden genético mas comun.

Los bebes con sindrome de Down nacen con 3
copias del cromosoma 21 en lugar de 2 que es lo
usual, Las causas de este cromosoma extra son
desconocidas.

Cuando un bebe tiene sindrome de Down puede
cambiar su apariencia fisica. Las siguientes
caracteristicas no afectaran la salud de su hijo o hija:

¢ Hay un pliegue en el angulo interior de los ojos

¢ El puente de la nariz es plano

e | as orejas son bajas o pequenas

¢ Los dedos menigues estan encorvados

e Hay un espacio entre el dedo gordo y el
segundo dedo del pie

Y si quisiera tener otro bebe?
Usted corre el riesgo de tener otro hijo con sindrome
de Down. Si planea otro embarazo hablelo con su
doctor y él le recomendara ver a un genetista.

¢.Como ayudo a mi bebe?

e Antes que nada ame y disfrute a su bebe.

s Manténgase en contacto con su pediatra.

e Trate de encontrar apoyo en grupos para padres
que tengan hijos con sindrome de Down.

* Inscriba a su hijo en el programa de intervencion
temprana. Este servicio es proporcionado para
todos los nifios desde que nacen hasta que
cumplen 3 anos.

e Asista a todas sus citas medicas con los
especialistas que su medico le indique.

¢ Trate de encontrar recursos relacionados

con discapacidades en el estado donde vive.

Todos los bebes
son diferentes. Es
importante hablar
con su pediatra

para averiguar si su
bebe tiene alguno
de estos sintomas.




