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De la Presidente, Connie Hutzel

El nimero anterior de D.S.Press incluyo el articulo,
“Historia de dos estudiantes,” por Kathie Snow. Conoci a
Kathie Snow en una conferencia hace un par de afios 'y
me agrado mucho. Es una de mis favoritas en la lectura
sobre los derechos de los individuos con discapacidad.
Para ver otros articulos relacionados, consulte su pagina
web www.disabilityisnatural.com.

No siempre estoy de acuerdo con todo lo que escribe,
pero sus articulos siempre me dejan pensativa. Por
ejemplo tomemos el articulo antes mencionado. Compa-
ra dos estudiantes, uno cuyos padres de familia lucharon
por sus derechos y otro cuyos padres no lo hicieron. Los
dos estudiantes terminaron siguiendo diferentes cami-
nos.

El articulo no implica que si usted lucha por su hijo con
sindrome de Down y es incluido en el salén de educa-
cion regular, ira a la universidad. Por el contrario, siento
que el mensaje del articulo es luchar por los derechos
de su hijo --y no dejarle a las escuelas el destino de la
educacion y el futuro de su hijo. Las escuelas siempre
dicen contar con el mejor interés por su hijo, pero quien
finalmente cuenta con ese interés en el corazon es usted!
Usted es quien mejor defiende los derechos de su
hijo. Y con el tiempo, si puede incluir otras personas co-
mo comparieros de su misma edad, seria muy bueno
hasta que le ensefie a su hijo a luchar por si mismo. Fi-
nalmente, no es lo que deseamos para nuestros hijos con
o sin discapacidad?

En esta travesia debe tener en cuenta que sus suefios,
expectativas y vision del futuro de su hijo son Unicos pa-
ra usted y su familia. No solo eso sino también como
es0s suefos, expectativas y vision van evolucionando
con la madurez de su hijo. Lo que deseo para Carson,
actualmente en cuarto grado, es muy diferente a mis de-
seos cuando estaba en preescolar. En algunas cosas ha
excedido mis expectativas (como amigos con desarrollo
tipico y matematicas), y en otras, nos hemos regresado
un poco (como comunicacion verbal y escritura). Es un

proceso de ajuste continuo basado en muchos, factores.

Algunos padres de familia, como yo, piensan que la in-
clusion en el salon regular es el mejor ambiente para su
hijo —y en este momento para Carson lo es. Otros pien-
san que una educaciéon mas individualizada como la re-
cibida en el sal6n de educacion especial, es lo mejor
para el aprendizaje de su hijo. Y adivine, ambos estamos
en lo correcto y ambos hacemos lo mejor por nuestros
hijos. Mi punto es hacer lo que creemos es lo mejor para
nuestro hijo y para los objetivos que nos trazamos.

En la tltima conferencia del NDSC, Susan Peoples, otra
presentadora sobre inclusion y derechos, comento sobre
el no forzar la inclusion. Se debe estar seguro de que es
lo mejor para nuestros hijos. Relato una historia de una
madre de familia cuyo hijo en la escuela media le solici-
taba dejarlo en el salén de educacion especial. Esto iba
en contra de sus sentimientos sobre lo mejor para su
hijo—inclusion —y por un afio mas, el nifio se sintidé mise-
rable al estar incluido en el salén regular de clase. Final-
mente, al siguiente afio lo dejaron en el salon de educa-
cion especial donde se sentia mas comodo y rodeado de
personas con las cuales se sentia mas comodo y eran
sus amigos - los otros estudiantes del sal6n de educa-
cion especial. Su actitud mejor6 en un100% y estuvo muy
feliz.

A pesar de terminar en el salén de educacién especial,
su madre solicit6 inicialmente su inclusion con nifios de
desarrollo tipico y tuvo la oportunidad de experimentar
las dos opciones y decidir lo mejor para su hijo. Siento
que la lucha por los derechos nos lleva hacia las oportu-
nidadesy eso es lo que me llevo del articulo de Kathie
Snow de Noviembre —dar oportunidades a nuestros
hijos — con o sin discapacidad -- para que tengan mas
experiencias y por ende, mas informacion en el momen-
to de tomar decisiones.

D.S.Press 2



Programa de Adopcidn

La fecha limite para entregar los articulos para esta publicacién era el dia anterior a Accion de Gracias...Pero la
inspiracion de este articulo surgio el Dia de Accion de Gracias, y espero la editora haya perdonado mi demora!
Nuestra reunion tradicional de Accién de Gracias resulté un poco complicada este afio pues la cocina estaba en
proceso de remodelacion y la perspectiva de cocinar sin un horno y limpiar sin un lavaplatos era dificil! Mi
querido esposo logré conectar agua en el bafio y la tienda de electrodomésticos nos envié la estufa con
anticipacion. Asi, a las 5:00, la familia se reunio alrededor de la mesa. Nuestros doce hijos estaban alli,
incluyendo nuestra hija mayor, Martha Ann, y su novio Clay. Observando a Martha y Clay tomados de la mano
en el momento de la oracion, recordé la primera vez que sostuve a Martha en mis brazos. Era una nifia muy
dulce...de tres afios de edad con cabellos negros y mejillas como cerezas. Recordé su fascinacion por mi reloj y
las veces que me lo quité de la mufieca repitiendo una y otra vez, “Mi reloj!” Recuerdo también la
documentacion que encontramos en la carpeta de Martha que la clasificaba como “no adoptable” porque tenia
sindrome de Down y se le consideraba con “pocas expectativas”. Viendo a esta mujer, mi hija de 36 afios,
viviendo independiente, comprometida con un hombre a quien quiere mucho, rodeada de una familia que ama
su gran sentido del humor y su bondad, me pregunto como alguien pudo haberse equivocado en su potencial y,
por un momento, dudar de los beneficios que obtendria al crecer dentro de una familia que la ama.

Los nifios que presentamos en el DS Press de hoy poseen la misma necesidad de Martha hace 33 afios...y el
mismo potencial! Déles una oportunidad!

Marajanee nacio en Enero de 1999. Tiene complicaciones médicas y ha vivido la mayor
parte del tiempo en un centro de atencién médica en el estado de Washington. Ahora
necesita experimentar el amor y el soporte de una familia. Su desarrollo ha sido lento, pero
continua progresando. Responde a estimulos visuales y le agrada ver dibujos animados y
escuchar masica.

Jaheim tiene cuatro afios y vive en la Florida. Se encuentra definitivamente en la
etapa de exploracion y desea saber que hay detras de cada puerta. Le encanta que
lean cuentos, que le hablen y se acerca para ser consentido!

Tia es una nifia de 14 afios y también vive en la Florida.
Ha estado bajo custodia del estado desde los 2 afios de edad y actualmente vive en
una residencia comunitaria. Ella desearia una familia propia!

: Por favor, considere abrir las puertas de su hogar para un nifio con sindrome de
Down que los necesita...llame a Robin Steele 513.761.5400 o envie una carta a rsteele@zoomtown.com.
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Diez consejos para asistentes educativos

Los asistentes del salén de clase pueden apoyar la ensefianza, fo-
mentar la independencia del estudiante y desestimular comporta-
mientos de incapacidad, siguiendo los siguientes consejos.

Recuerde a
los otros estudiantes que se comuniquen directamente con el estu-
diante. Déjelos escoger su propio puesto en el salén. Brinde a los
estudiantes el espacio y la libertad para socializar y desarrollar
amistades.

Utilice el
tiempo de presentaciones por parte del profesor como una oportu-
nidad para planear acomodaciones y desarrollar materiales apro-
piados. Alejarse un poco de los estudiantes, promueve indepen-
dencia.

Usted no esta sola! Solicite direccion en el salén
de clase. Deje las decisiones sobre el contenido y modificaciones
al programa al profesor. Si necesita ayuda, busque fuentes de in-
formacidn externas como grupos de soporte o internet.

Todos aprendemos de los errores. Permita la existencia
de consecuencias naturales como parte de la experiencia del estu-
diante en el salon de clase.

Las discu-
siones con otros adultos o estudiantes durante la instruccion pue-
de interrumpir la clase. Las discusiones importantes debe realizar-
las al final.

Asuma que el estudian-
te lo pueden hacer! Sea discreta en cuanto a las necesidades fisi-
cas del estudiante, los retrasos y acomodaciones, para respetar su
dignidad.

Escuche alas
familias y manténgalas informadas. Aprenda sobre las estrategias
que funcionan en casay pruébelas en la escuela con su estudiante.

Estimule la independencia. Disminuya la cantidad de asistenciay
utilicela para ensefiar una tarea no para completarla. Resista la ten-
tacion de dar instrucciones verbales para cada tarea.

SLos estu-
diantes aprenden cuando participan activamente en sus asignacio-
nes. Evite completar las asignaciones o responder las preguntas.
Muestre a la familia los progresos en el trabajo propio del estu-

Estudios de investigacion en
personas con sindrome de
Down

El Centro Jane y Richard Thomas para sin-
drome de Down del Hospital de Nifios de
Cincinnati esta realizando un estudio para
evaluar el lenguaje utilizando imagenes de
resonancia magnética funcional(fMRI) in
personas con sindrome de Down. El estudio
incluye historia médica, examen fisico,
pruebas de IQ y lenguaje y un fMRI. Esta
escanografia no utiliza rayos X ni otro tipo
de radiacion y es utilizada en forma rutinaria
en muchos examenes medicos. Las perso-
nas con sindrome de Down y trisomia 21 en-
tre los 10 y 30 afios son elegibles para parti-
cipar. Los participantes reciben $80 por su
tiempo.

Hasta la fecha, 11 personas con sindrome de
Down han participado. Sin embargo, necesi-
tamos mas voluntarios para fortalecer el es-
tudio! Los resultados pueden empezar a res-
ponder preguntas sobre la habilidad del len-
guaje en el sindrome de Down.

Si
W esta
inte-

resado en participar o aprender mas acerca
del estudio, contacte a Stephanie Hotze
(Coordinadora de la Investigacion) en
513.636.3881 o Lisa Jacola (Asistente de In-
vestigacion) en el 513.636.9669.

El Centro Thomas también esta realizando
un estudio para evaluar los efectos de la co-
enzima Q,, (LiQ-Nol®) formulada en alta
concentracion.

Nifios con sindrome de Down entre los 6 y
16 pueden participar.

Los participantes serdn remunerados por su
tiemnn



Enfogue en Infantes y Preescolares

No descuide su matrimonio

Existe un proverbio que dice, “Lo mejor que un
padre puede hacer por sus hijos es amar a su
madre.” Este proverbio muestra la importancia de la
relacion entre los padres de familia. Es una relacion
esencial para el bienestar de la familia. Sin ella, el
sistema familiar esta en peligro. De hecho, la relacion
mas importante en la familia es la que existe entre el
padre y lamadre. Si se cuida, permanece aln antes
del nacimiento de los nifios y se mantiene después
de que dejan su hogar para vivir en forma
independiente. Un matrimonio feliz y saludable
provee una base seguray estable para el
crecimiento de los nifios, especialmente cuando un
miembro de la familia tiene sindrome de Down.

Pero esta relacion, como cualquier otra, requiere
atencion y cuidado para sobrevivir, Muchas personas
no planean la falta de comunicacion e intimidad de su
matrimonio. Ocurre por descuido. A continuacién se
presentan unas sugerencias para cuidar su
matrimonio:

Trabaje en equipo, recuerde que Su esposo es su
aliado o suamigo y no su enemigo o “el
problema.”

Negocie y haga compromisos con su esposo para
disfrutar tiempo como pareja y tiempo individual.
Trate de atender algunas de las necesidades de
cada uno.

Planee algunas actividades sin sus hijos, donde

cada uno se relacione como adulto. Disfruten
momentos juntos durante la siesta o después de
dormir, en lugar de atender cuentas o trabajo
domeéstico.

Cree tiempo para un romance. Hagan una cita
para almorzar. Utilice una nifiera y haga planes
fuera del trabajo para estar juntos. Investigue las
ofertas de hoteles para pasar una noche.

No sea tan exigente en las tareas domésticas. Si su
presupuesto lo permite, contrate ayuda para la
limpieza. Compre comida en restaurantes o
congeladay llévela a casa. Conserve su energia
para la relacion familiar.

Relaje su carrera profesional y ritmo laboral. Es
dificil mantener una calidad de vida familiar si se
vive “a un ritmo acelerado” en términos de trabajo.
Si es posible, considere las opciones de medio
tiempo u horario flexible para obtener el segundo
ingreso familiar.

Recuerde los dias especiales. Preste atencion al
cumpleanos de su esposo y los festivos. Prepare
tarjetas, regalos o notas sin razon particular
alguna. Celebre su aniversario de matrimonio, su
fecha de compromiso, su primera cita.

Y finalmente, mantenga el buen sentido del humor.
La puede ayudar a mantener una perspectiva
saludable y a resolver dificultades. .

Por Debbie Clark, LC, LMFT profesional de la Clinica de
sindrome de Down del Centro Médico de nifios de Dallas y
de Lakewood Therapy, Inc. Reimpreso de DSG News, una
publicacion de Down Syndrome Guild of Dallas

Fotografias de la Fiesta Navidefa
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Sindrome de Down y
comportamientos
disfuncionales

Que son comportamientos disfuncionales?

El termino de comportamiento disfuncional se refiere a
patrones observables de comportamiento que
interrumpen actividades en grupo o interpersonales. Es
importante distinguir entre “nifios activos con
comportamientos apropiados para su etapa de desarrollo
de aquellos con un patrén disfuncional que resulta en
dificultades en el &ambito social y académico.
Claramente, no todos los nifios con mal comportamiento
poseen un “desorden en el comportamiento.”

La severidad, intensidad y patron negativo del
comportamiento disfuncional y su caracter destructivo o
agresivo presenta diferencias en presencia de las
siguientes condiciones relacionadas:

*  Desorden de la atencion e hiperactividad (ADHD);

*  Desorden en el comportamiento desafiante y
antagonico (Oppositional Defiant Disorder ODD); y,

*  Desorden del comportamiento Disfuncional (DBD)
diferente de DBD-NOS.

Nifios con SD y ADHD pueden presentar algunas veces
comportamientos antagonicos, disfuncionales o
ligeramente agresivos. En forma similar, nifios con SD y
ODD o SD y DBD frecuentemente también presentan
ADHD. En resumen, SD + ADHD-ODD-DBD se presentan
como desordenes severos en la conducta.

Cuando son diagnosticados estos comportamientos?
Tipicamente, los comportamientos disfuncionales son
diagnosticados en la escuela elemental cuando el nifio
tiene 5 a 7 afios de edad. Sin embargo, nifios con SD
pueden presentar desérdenes en el comportamiento
como dificultades en la atencion, sobre actividad motriz,
antes de los 3 afios. Y preescolares con predisposicion
temperamental pueden desarrollar desordenes en el
comportamiento sin una sobre actividad o problemas de
atencion evidentes. Cierto grado de terquedad y
contraposicién en los preescolares con SD puede ser
manejado con una disciplina firme y consistente.

Porque los desdrdenes en el comportamiento ocurren
mas frecuentemente en personas con SD?

Se estima que la presencia de desordenes en el
comportamiento en personas con SD es del 8 al 12 por

D.S.Press 6

ciento, sustancialmente mas alto que el 3 al 4 por ciento

de la poblacién en general. Los siguientes factores

pueden predisponer a los nifios con SD a presentar un
patron de comportamiento disfuncional:

*  Exigencias poco realistas basadas en expectativas
del desarrollo (comunicacion, lenguaje, area
cognitiva, independencia);

*  Frustracion y ansiedad recurrentes;

*  Solicitudes no previstas que requieren suspender una
actividad preferida;

*  Temperamentos disimiles entre el nifio y el padre de
familia;

*  Impulsos no controlables;

*  Estilo cognitivo rigido e inflexible; o

*  Un comportamiento aprendido para lograr atencion
social o un escape.

Los nifios con discapacidad cognitiva pueden utilizar los
desordenes en el comportamiento para manipular a sus
padres de familia y establecer un patron no deseado de
comportamiento que es dificil de modificar.

Ciertas condiciones médicas como un dolor fisico no
identificado, hipertiroidismo, problemas en el suefio,
dificultades visuales y auditivas o efectos de los
medicamentos también pueden predisponer a individuos
vulnerables.

Como son diagnosticados los desordenes en el

comportamiento?

*  Mediante observaciones en la casay la escuela;

* Investigando el ambiente social del nifio para
identificar causas y consecuencias especificas del
comportamiento;

*  Cuestionarios de comportamiento diligenciados por
los padres de familia, educadores y terapistas;

*  Evaluacion médica buscando posibles causas
fisiologicas que puedan sugerir un componente
médico o psiquiatrico; y

*  Evaluacion de la etapa de desarrollo para determinar
niveles cognitivos, de comunicacion, lenguaje y
habilidades en el cuidado personal.

Como se identifican los diferentes tipos de
comportamiento disfuncional?

En los preescolares, se espera un grado de terquedad y
esto no indica la existencia de un “desorden” per se.
Algunos nifios desarrollan comportamientos para evitar o
resistir instruccién académica o una tarea que perciben
muy dificil, por sus consecuencias como temor al
fracaso. Estos nifios pueden verse poco enfocados,



Participacion de jove-

nes con discapacidad

en actividades de ser-
vicio comunitario

Los jovenes y adultos en los Esta-
dos Unidos siempre han participa-
do en actividades de servicio a la
comunidad a través de las iglesias,
grupos de patrulleros, escuelas y
muchas otras organizaciones en
forma individual o con sus familias.
Contando con las oportunidades
apropiadas y el soporte necesario,
los jovenes con discapacidad pue-
den, junto con sus comparieros,
contribuir en su comunidad y enri-
quecer su vida participando en
servicios voluntarios.

Los jovenes con discapacidad ne-
cesitan estimulo y soporte para
participar en actividades que mas
tarde los conduce a llevar vidas
exitosas. La participacion en acti-
vidades de servicio en la comuni-
dad puede ofrecer beneficios para
ambas partes. Para asegurar que
ello suceda, se deben escoger las
actividades de acuerdo con la ca-
pacidad, necesidades de soporte
e intereses del individuo. Es la cla-
Ve para asegurar que esas activi-
dades apoyen en forma positiva la
transicion del individuo a su vida
de adulto, al mismo tiempo que le
ofrecen un beneficio a la comuni-
dad.

Una forma de contar con experien-
cias exitosas en actividades de
servicio a la comunidad es inclu-
yendo el aprendizaje de servicio a
la comunidad en el plan de educa-
cion individual. De esta forma se
combinan las actividades de servi-
cio que necesita la comunidad con
los requerimientos académicos y

de aprendizaje del estudiante. Los
estudiantes pueden trabajar en
grupo o en forma individual. La
inclusion del aprendizaje del servi-
cio a la comunidad como parte de
la jornada escolar le puede sumi-
nistrar a los estudiantes con disca-
pacidad nuevos horizontes para
alcanzar sus intereses, desarrollar
habilidades, prepararlos para un
empleo, educacién postsecunda-
ria, participacion en su comunidad
y otras experiencias en la vida de
un adulto.

Los jovenes con discapacidad
también pueden ser voluntarios en
actividades fuera de la escuela
disponibles para todos los miem-
bros de la comunidad. Estas inclu-
yen actividades en la iglesia, hoga-
res de ancianos, hospitales, ban-
cos de alimentos, refugios para
personas sin hogar, organizacio-
nes de las artes, campafias politi-
cas, refugios para animales, pro-
yectos de embellecimiento de la
comunidad, organizaciones de los
derechos civiles/derechos huma-
nos, centros naturistas, clubes del
vecindario, entre muchos otros.

En el proceso de seleccion de la
actividad de servicio, es importan-
te tener en cuenta los intereses del
joveny el tipo de contribucion
creen importante ofrecer a su co-
munidad. Se tiene que recoger
informacion sobre el lugar de la
actividad, lo que se espera del vo-
luntario, con quien va a trabajar, el
tipo de entrenamiento o guia ofre-
cido, los soportes necesarios para
cumplir con las expectativas y la
asistencia disponible.

La adolescencia es importante pa-
ra construir relaciones y desarro-
Ilar habilidades que lleven a una
vida de adulto exitosa. No puede

subestimarse la promocién de ac-
titudes que valoran el servicio a la
comunidad al mismo tiempo que
desarrollan habilidades valiosas y
el sentido de contribuir a la socie-
dad, especialmente en jévenes
con discapacidad. Las escuelas,
organizaciones comunales, agen-
cias gubernamentales y los mis-
mos jovenes, deben conocer las
oportunidades que existen para
individuos con discapacidad de
participar en actividades de servi-
cio y comprometerse a apoyar la
participacion de los jévenes con
discapacidad. De esta forma, de-
sarrollamos un sistema donde to-
dos se benefician y donde los indi-
viduos con discapacidad se sien-
ten valorados y participan activa-
mente en su comunidad.

Por John G. Smith, Ann Mavis, y Julia
Washenberger Reimpreso con per-
miso de Impact, Edicion sobre ado-
lescentes con discapacidad
(Primavera/Verano 2006) publicado
por el Instituto de Integracion a la
Comunidad, Universidad de Minne-
sota, Minneapolis.
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Aventuras de Matt en Australia

El 31 de Julio del 2007, sali
de vacaciones con mis pa-
dres desde Cincinnati a
Australia. Hicimos escala
en Los Angeles, cruzamos
la linea horaria internacio-
nal, y legamos a Brisbane.
Fue un vuelo de 13 horas!
Visitamos Steve Irwin, el
zooldgico de cazadores de cocodrilos de Australia. Pu-
de tocar un marsupial, caimanes, canguros, lagartos y
observé como alimentaban a los cocodrilos. Fue mara-
villoso!!

Después nos dirigimos hacia Cairnes (se pronuncia
Cannes) en el norte. Fuimos a ver el gran arrecife de
coral. Me cologue un traje de buzo azul, aletas y una
mascara con snorkel. Estaba
un poco frio y senti un poco
de temor, pero fue divertido.

¥ Posteriormente viajamos
i hacia el sur a Melbourne. Dis-
frute mucho el paseo en bus
sobre la Gran Avenida del
Océano. Vimos koalas y Can-
guros salvajes. Fui copiloto de
un viaje en helicéptero sobre
los acantilados. Tomamos un
tren para subir una montafia,
después paseamos sobre un
bosque humedo en un telefé-
- rico. En la noche, un grupo de
aborigenes hizo una presentacion para el grupo de tu-
ristas después de la cena.

El siguiente vuelo fue a Sydney. Alli visitamos el famoso
zooldgico Tarango. Esa noche cene con carne de can-
guro. Sabe bastante a carne de res, pero con menos
grasa. Fuimos a la Casa de la Opera y tomamos un cru-
cero sobre la bahia. Tengo una foto muy bueno con un
mimo callejero, que también hacia trucos de magia.

Mi viaje a Australia fue una gran aventura y vi muchas
cosas nuevas. En total, nos subimos y bajamos SIETE
VECES de un avion.

Matt es un formidable voluntario de DSAGC. Es miembro de
nuestro bureau de presentadores, del comité de baile de
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Ninos de Cincinnati ,

Este numero del D.S.Press es patrocinado por la Division de
Pediatria del Desarrollo y Comportamiento del Hospital de

La Fundacion CCDD vy el Centro
Thomas para Sindrome de Down.

El Centro Thomas suministra consulta médica pediatricay
para adultos, servicios de terapia y oportunidades de parti-
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Bolsa

DSAGC tiene para la venta esta bolsa con el
nuevo logo de la Asociacién a todo color. Tene-
mos un namero limitado a $10 cada uno y $2 por
los gastos de correo. Para Ohio, se incluye el
impuesto a las ventas.

Brazalete de apoyo al sindrome de
Down
Se encuentran disponibles en los tamafios 6-3/4, 7-
1/4y 7-3/4y el valor es de $25 cada uno y $2 por
orden para cubrir el valor del envio. En Ohio, se

Si desea ordenar estos articulos, contacte a Collette
en
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