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Estamos listos para la caminata!
De la Directora
Ejecutiva 2 Para los empleados de DSAGC, el dia de la caminata es el mejor del afio. Donde mas
puede pasar una mafana con 8000 amigos cercanos?
De la Presidente 3
Es también el dia en el que recaudamos el 53% de nuestro presupuesto anual. Muchos
Biblioteca Recursos 4 | de ustedes saben que todos nuestros fondos provienen de donantes privados. No recibi-
mos dinero del gobierno, MRDD o United Way. No estamos afiliados al Hospital Pediatri-
co o al Centro Thomas. Funcionamos con el apoyo financiero de nuestras familias, fun-

daciones y corporaciones locales. Afortunadamente todos saben que nuestra labor es
Por los derechos 5 importante!
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Programa Adopcion

Apuntes Medicos 7 Este afio es particularmente vital porque el personal de DSAGC ha crecido a 10 perso-
nas, una de tiempo completo (yo) y nueve de tiempo parcial: Collette, Charissa, Patrice,
Enfoque en Infantes 7 Sophia, Molly, Martha, Lisa, Pat y Sally. Tenemos un contrato con Robin Steele, nuestra

coordinadora del programa de adopcién, Key Solutions, para soporte en informacion y
Enfoque en Adultos 9 tecnologia, Russ Barrett, nuestro experto en pagina web, Terri Hudson, el contador que

viene a la oficina cada trimestre y VonLehman & Co. Que revisa anualmente nuestros
Asuntos de Desarrollo estados financieros.

11

Como puede ver, toma el tiempo de muchas personas poder asegurar la prestacion de
Para su informacion 13 | |os servicios y programas a los individuos, familias y la comunidad, desde la edad pre-
natal hasta los adultos.

Articulos para crear con-
ciencia 14 Para ayudar con el apoyo de todos nuestros programas y l0s nuevos por venir, estamos
programando recaudar $386,000 este afio. Admito que el precio de la gasolina y los ali-
Junta de DSAGC 14 | mentos me tienen un poco nerviosa sobre esta meta. Pero he aprendido a tener una gran
fe en nuestra comunidad.

Personal de DSAGC 15
Por ejemplo, nunca ha dejado de asombrarme el tiempo y esfuerzo que las personas
dedican para recoger fondos para su equipo. Campafias por correo electrénico, visitas
puerta a puerta, fiestas, eventos especiales, torneos de softball, reuniones en heladerias,
noches de Bingo, fiestas de Bunko, torneos de golf , fiestas de vecinos, cenas y muchos
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De parte de todos nosotros, nuestra maravillosa Junta Directiva y nuestros voluntarios,
les damos las gracias por adelantado por todo el trabajo necesario para hacer de nues-
tra caminata Buddy Walk un evento mejor y mas grande cada afio. Les daremos un re-
porte sobre si alcanzamos nuestras proyecciones y otras historias maravillosas que
siempre ocurren en la caminata.

Y les prometo que de nuestra parte, trabajaremos duro para utilizar el dinero recaudado
en forma inteligente y eficiente. Tratamos en lo posible de aumentar la cobertura de los
programas con nuestros fondos y siempre estamos buscando formas de ahorrar dinero.
Por ejemplo, ahorramos $4000 en el correo al cambiarnos a la tarifa de correo masivo
aunque tarde un poco mas de tiempo en llegar a sus hogares. También nos unimos a un
grupo de adquisicion de implementos de oficina, que nos permitira ahorrar dinero en la
compra de papel, tinta y otros elementos.

Usted podra revisar como hemos venido utilizando los fondos cuando vea nuestros re-
portes de ingresos y gastos en la edicién de Nov/Dic delds press. Estamos tratando al-
D.S.Press 2 go nuevo este afo (otra decision de ahorro de dinero). Por ser esta edicion de fin de



De la Presidente de la Junta, Connie Hutzel

Cuide los ojos!

En este articulo, espero educar a muchos padres de fa-
milia sobre una condicién ocular aparentemente mas
comun en individuos con sindrome de Down que en la
poblacién en general. No soy doctora en medicina y es-
cribo desde la perspectiva de una madre de familia, no
desde el punto de vista médico.

Hasta el verano pasado nunca habia escuchado el térmi-
nokeratoconus. A odr §ggq cd ptd C@g
menes de oftalmologia en forma anual desde su naci-
miento, en Diciembre pasado fue diagnosticado con ke-
ratoconus, una condicién ocular caracterizada por una
cornea del ojo en forma de cono, que causa el adelgaza-
miento de la cornea y afecta la vision. Generalmente em-
pieza en un ojo y eventualmente afecta a los dos.

No voy a hacer una explicacién médica detallada del
keratoconus. Usted puede hacer una investigacion en
internet y encontrara mucha informacion sobre ello. La
causa del keratoconus, que afecta entre una y dos perso-
nas de cada 1000, es desconocida, pero parece afectar
mas a los individuos con sindrome de Down. Puede ser
hereditaria, pero para las personas con sindrome de
Down y otros desdrdenes en los cromosomas, los profe-
sionales en medicina argumentan tocarse los 0jos como
la mayor causa. Miteoria es que puede ser causada o
verse afectada por la mayor o menor produccién de cier-
tas enzimas o proteinas por la existencia del cromosoma
adicional, pero de nuevo, esa es mi teoria.

Si la forma de cono de la cornea fuera solo el problema
asociado con el keratoconus, no seria tan dificil de aten-
der. Pero es el resultado de ello, el problema3 pérdida
progresiva y severa de la visiéon y lo peor, el adelgaza-
miento de la cornea. Esto coloca a la cornea en el riesgo
de ruptura con tan solo un impacto pequefio en el ojo,
gue puede llevar a la pérdida permanente del ojo. Ese
es el problema!

En el futuro cercano, Carson necesitara probablemente
un trasplante de cornea, pero existen riesgos asociados
con ello 2 no se puede tocar los ojos mientras tenga los
puntos y el ojo sana (6 a 18 MESES!) asi como rechazo
del tejido. (Todavia no tengo claro como un cuerpo con
47 bgnlnrnlgr dm bgcg bCkt
trozo de tejido con solo 46, pero el especialista dice que
ya ha hecho varios trasplantes de cornea en pacientes
con sindrome de Down). El especialista en cornea de
Carson, esta tratando de dilatar este procedimiento has-
ta donde sea posible, y yo estoy de acuerdo!

Pero existe un nuevo procedimiento menos invasivo que
ha venido realizandose en otros paises por mas de 10
afos y actualmente se encuentra en evaluacion por parte
de la FDA en los E.U, denominadccollagen cross -
linking. Sd g8§ I nrsggcn ptd
keratoconus y en algunos casos reversa algunos de los
efectos. Se trata de colocar gotas de Riboflavina en el ojo
con frecuencia por 30 minutos y después iluminar el ojo
6OP Wnhluz ulyygyioletagerpratalpor gQnpnutos. Actual-
mente se lleva a cabo un estudio en Indianapolis y la
edad minima de los pacientes es del4 afios y otro en
Ohio State donde la edad minima es del8 afios.

Lleve a Carson a Indianapolis para ver si calificaba para
el estudio antes de aplicar a la excepcion de la edad
limite (solo tiene 11 afios), pero su o0jo ya estaba muy
comprometido (como! Solo fue diagnosticado en Di-
ciembre!) sin mencionar que los doctores pensaron que
no se quedaria quieto por un periodo largo sin ser seda-
do. Fue muy triste, por decir lo menos! Pero espero que
al escribir sobre ello, alguien pueda investigar y decidir
si seria un buen procedimiento para alguien conocido.

También espero educar a algunos padres sobre lo que
yo aprendi. Lea este articulo y después guardelo en su
memoria para un futuro. Si hubiera conocido de esta
condicién, hubiera sido mas cuidadosa hace un par de
afios. Como dije, keratoconus puede ser hereditaria pe-
ro la mayor causa es molestarse los ojos. Carson nunca
se rasco frecuentemente los ojos, pero recuerdo hace un
par de afios cuando sus profesoras y asistentes me men-
cionaron como sujetaba sus parpados cuando estaba
trabajando en sus tareas escolares. No me detuve a pen-
sar en ello entonces (senti que no era un problema de
vision por los controles regulares con el oftalmélogo),
pero ahora pienso si ello fue la causa del dafio en sus
corneas y el inicio del keratoconus.

Si hubiera sabido lo que ahora sé, hubiera solicitado
una cita inmediatamente con el oftalmologo y aun si su
vision hubiera sido de 20/20, hubiera sugerido para él
lentes sin prescripcion, para evitar que sujetara sus
parpados. Si ve a su hijo rascarse los ojos frecuentemen-
te o sujetando sus parpados, recuerde® puede ocurrir
Krgdaf® pegmanenten fagg aas gagayp@\enirio, gon
gafas, ensefidndoles que toque suavemente los 0jos, lo
necesario para que su hijo cambie de habito.

Yo ya no puedo salvar los ojos de Carson, pero espero,
con este articulo salvar los ojos de otras personas.
D.S.Press 3
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Biblioteca de

Recursos

De la Coordinadora de alcance a la comunidad, Sally K.
Tilow

Nuevas adiciones a la biblioteca

Si desea en préstamo libros, DVDs, VHS o cintas de la
biblioteca de DSAGC, visite la pagina

Amazon.com Book Partners

DSAGC se complace en informar que la compra de cual-
quier libro utilizando la conexién a Amazon de nuestra bi-
blioteca, resultara en donaciones para nuestra organiza-

cién. Solo tiene que visitar www.dsagc.com, seleccione la

www.dsagc.com. Puede realizar la basqueda por te-
ma, titulo o palabra clave y encontrara un breve resu-

contacte a Sally.

biblioteca y el libro que busca. Seleccione a Amazon si
desea comprar el libro y eso es todo. Si tiene preguntas,

Musica para practicar
hablilidades en comunica-
cion

El reto-como usar la musica para
hacer la terapia de lenguaje mas
agradable para los nifios y menos
estresante para los padres de fami-
lia? La respuesta-Musica en mi bo-
ca! La terapeuta de lenguaje, Melin-
da Chalfonte-Evans del Centro Me-
dico de Nifios, en colaboracién con
David Kisor de Kisor Music y Tom
Lottman de Children Inc. Han creado
Musica en mi boca, un CD con 26
canciones originales para capitalizar
en el poder de la musica como
herramienta de educacion.

Las canciones viene acompafadas
de un manual, con sugerencias de

movimientos, actividades y libros e
ideas para trabajar con los padres de
familia. Las canciones estan dirigi-
das a la produccién de sonidos, de-
sarrollo del lenguaje, fluidez verbal,
destrezas sociales, aversion a los
alimentos y la importancia de com-
portamientos como autocontrol y mo-
tivacién. Musica en mi boca es una
buena herramienta para hacer mas
agradable el desarrollo de las habili-
dades en la comunicacion.

Este producto esta disefiado para ser
utilizado por las terapeutas de len-
guaje, profesoras de educacion pre-
escolar y familias, para ensefar y
practicar una variedad de destrezas
relacionadas con el desarrollo de la
comunicacion. Las canciones pue-
den utilizarse en sesiones de terapia
individual o en grupo, en el salon de

clase o
guarderia,
enlacasao
el carro. El
manual
provee a
las terapeu-
tas, educa-
dores y fa-
milias con-
sejos para |.
integrar las == :

canciones con otras actividades y
literatura infantil. Las canciones le
ofrecen a los nifios los conceptos,
comportamientos y herramientas que
soportan el desarrollo del lenguaje e
interaccion social .

CCHMC ofrece M usica en Mi Boca
a los miembros de DSAGC a un pre-
cio especial de $20.00. Para mayor

Programa de Adopcion

Christna dr t m§
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dora que vive actualmente con
una familia de paso maravillosa
en California. Nacio6 el 22 de
Diciembre del 2001, ha estado
bajo la custodia del estado des-

seguro. Christina es hispana y
# su familia de paso habla Espa-
fiol. Christina entiende ambos
idiomas Inglés y Espafiol y utili-
za lenguaje de sefias.

de Junio del 2007 cuando se de-

pero también se entretiene sola muy bien con cuentos y
dibujando en un tablero magnético .

Christina tiene compromisos respiratorios y esta bajo tra-
tamiento con albuterol por asma. Seria mejor para ella
vivir en un clima calido.

Christina es una nifia que floreceria con el compromiso
de una familia permanente que le brinde amor! El estado
de California suministraria asistencia financiera a través
de un subsidio de adopcion para la familia interesada.
Christina es elegible para una tarjeta médica. No se re-
guiere pago alguno, pero la familia debe estar dispuesta
a viajar a California antes de su adopcion.

Christina le gusta mucho su escuela y socializa bien. Pue- Para mayor informacion, contacte a Robin Steele

cd udgrd °rnagqgd
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El estudiante de Gltimo grado de secun-
daria , Soeren Palumbo, ley6 este discur-
so durante la Semana de Escritores en la
escuela Fremd High School en Wheeling,
lllinois. El publico se levanto para aplau-
dirlo. Usted puede ver el video en you-
tube.

Deseo contarles una historia corta an-
tes de empezar. Caminaba por el co-
rredor, escuchando las conversacio-
nes a mi alrededor. Al pasar la puerta
de mi salén de clase de inglés, escu-
che a dos amigas. Por razones de pri-
vacidad, no daré su raza o sexo. Una
se recarga sobre la otra, sefalando a
un joven limpiando las ventanas y di-
bd, °0g bgdn ptd
nuestra escuela trae a los jovenes ne-
gros del distrito para limpiar nuestras
udmsgmgr! + L§
mirada con ojos asiaticos le dice al
limpiador de ventanas lo suficiente-
mente fuerte para ser escuchada,
°Ndf gn! Ld egksn
joven no se da vuelta. La primera nifia
se sonrie con la sonrisa insipida de
todas las nifias blancas” diablos,
todas los blancos” tieneny siguio
caminando. Un grupo de Mejicanos
se detuvo y rieron tan fuerte como
siempre lo hacen .

Ahora es su turno. Que creen hizo el
joven negro que limpiaba las venta-
nas? Que harian en esa situacion? Se
dio la vuelta y calmadamente explic
las falacias del racismo y le mostr6 a
las nifias su error? En mi opinion, eso
llevaria al racismo o a cualquier otra
discriminacién, a ser menos podero-
sa. Sin importar que tan sesgado sea
un comentario o una actitud, la perso-
na puede explicar porque el racismo
es equivocado y si resulta en mayor
confrontacion, puede golpearlo en su
cara. La discriminacién contra aque-
llos que pueden defenderse, obvia-
mente no puede sobrevivir. Lo que

D.S.Press 5
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seria mucho peor es discriminar a los
gue no pueden defenderse. Entonces,
gue puede ser peor al racismo? Mire
a su alrededor y agradezca a Dios
gue no vivimos en un mundo que dis-
crimina a los que no pueden defen-
derse. Gracias Dios, cada uno de no-
sotros en este saldn, en esta escuela
odia el racismo, sexismo y por esa
l6gica la discriminacion en general.

ptd

vg SsnhcgucCg kg
ta bien decir retardado? Porque lo
permitimos? Porque no dejamos de
utilizar esa palabra? De pronto los es-
tudiantes no pueden dejarla” espero
que eso los ofenda a ustedes, estu-
diantes, esa es laidea pero creo
que los adultos tampoco. Estudiantes,
observen a su profesor, observen a
cada miembro de esta facultad. Estoy
dispuesto a apostar que cada uno de

Gracias Dios, todos en esta institucion ellos se molestaria mucho si escucha-

persiguen el ideal de mutuo respeto y
amor por el ser humano. Pero, pelliz-
guese porgue esta viviendo un suefio.

ran la palabra negro o maricon al
diablo con la palabra Negro ~ utiliza-
da en su salon de clase. Pero cuantos

Y pellizque a los hipdcritas sentados a de ellos levantaria un dedo contra la

su lado. Y pellizquese usted por hip6-

0crljta. Igew’z(gtéﬁﬁ fpor Baﬂal upa de las

veces que ha'visto a un ser humano
con discapacidad mental y se ha rei-

n's q §° bYrayege parlca(s*wagdﬁn'@%

veces que ha denunciado la discrimi-
nacién y se da la vuelta y odia a las
personas a su alrededor que no pue-

Aendefanqpige. Reflizduese cqgia ey

gue ha llamado a alguien
°gdsggcgcn. £

Si se estan preguntando sobre la his-
toria del principio, les diré que nunca
sucedié como la describi. Adivinan
gue cambie? No fue el odio sobre una
persona, ni los ojos rasgados asiati-
cos o las caracteristicas comunes de
los blancos o la risa de hienas de los
hispanos (si, hiere cuando las perso-

palabra retardado? Cuantos de ellos
lo han hecho? Profesores, levanten la
mano o miren en su interior, si lo han
hecho. Eso es lo que pensé. Obvia-

epte este no es solo un problema de
nuestra edad.

Porque estoy haciendo esto? Porque
egtoyEariEiesgando ser malinterpretado
y generar hostilidad por parte de los
estudiantes y profesores? Porque se
cuanto pueden aprender de las perso-
nas, de todas las personas, aun no,
aun no, especialmente” de los dis-
capacitados en el desarrollo. Lo sé
porque cada mafiana me levanto y me
siento frente a mi hermana mientras
ella calladamente se desayuna con
cereal. Cuando me siento, ella coloca
su cuchara en la mesa y me observa,

nas asumen situaciones sobre usted y su cabello color fresa sobre su cara

las usan en contra suya, cierto?) La
mhD§ mn chin
persona de color. Era un muchacho
con discapacidad mental limpiando
kgr udmsgmgr Ftd
la palabra retardado. Elimine la pala-
bra que destruye la dignidad de los
mas inocentes. Removi la Unica pala-
bra mas odiosa del Inglés.

No entiendo porque usamos la pala-
bra; Creo nunca lo entenderé. En una
época de rectitud politica, porque es-

con pecas casi esconde la cicatriz

° Nd f camibatle siorejaldé la griageadel t mg

cerebro que tuvo hace dos navidades.
Me mira y se sonrie. Tiene una sonri-

s& hgrahes§; quanipacso aara. Skskdierl- h
tes estan un poco manchados por los
afios de medicamentos contra la epi-
lepsia, pero ya no lo noto. Me le acer-

bn x kd chfn, Bt dnm
me observa por un momento y dice
gpbohcgl dmsd, °Btdmn
continua su desayuno. Me siento y
pienso por un minuto que decir.



ni ofenda a los demas, jamas sera
aceptada. Esta es la razon de ser de
este escrito. Lo hago porque creo us-
ted no entiende cuanto hiere a los de-
mas cuando odia. De pronto usted ni
se da cuenta de su odio. Pero eso es
lo que es; la burla que esa de ellos es
tan solo una forma de odio. Es mas
odioso que el racismo, mas odioso
que el sexismo, es lo mas odioso. Lo
hago para que cada uno de ustedes,
estudiante o profesor, lo piense antes
cd tshkhygg kg o¢g
tes de ignorar el uso que otros hacen
cd kg ogkgagqgg °qd
las personas que lastima, las perso-
nas discapacitadas y aquellos que los
aman. Si tiene que hacerlo, piense en
mi hermana. Piense como ella puede
encontrar mas felicidad soplando una
burbuja de jabdn y verla desaparecer
que muchos de nosotros en toda
nuestra vida. Piense como ella siem-
pre va a amar incondicionalmente.
Piense como ella nunca va a odiar.
Piense entonces quien es el
°gdsggcgcn. £

De pronto este ha sido tema de discu-
sién hoy porque la sociedad esta
cambiando, en forma lenta, pero cam-
biando. Los discapacitados mentales
ya no son mantenidos bajo llave en
los sétanos de sus casas. No se en-
cuentran institucionalizados como
criminales. Como seres humanos, ca-

Nggcgcecnzt.

minan entre nosotros, asisten a la es-
cuela con nosotros, hacen parte de la
fuerza de trabajo como nosotros, sin
pedir nada, tan solo ser aceptados,
brindando solo amor. Entre mas acep-
temos y menos odiemos, mas perso-
nas discapacitadas podran finalmente
participar en la sociedad que se los
ha impedido por tanto tiempo. Usted
podra verlos con mas frecuencia tra-
bajando en los lugares que visita, en
Dominicks, Jewel, WalMart. Algun dia,

kegperg nas que rhdadmet juado,+ ,

una de esas personas sea mi herma-
Phdmr d

Deseo dejarlos con una ultima re-
flexion. Yo no pedi tener una hermana
discapacitada. Ella no escogio tener
una discapacidad mental. Pero no lo
cambiaria por nada en el mundo. He
aprendido infinitamente mas de sus
palabras sencillas y su amor que en
btdgkpthdqg rgkbm
Solo espero que algun dia cada uno
de ustedes abra su corazo6n para co-
nocer el verdadero amor incondicio-
nal, porque eso es tan solo lo que es-
tas personas desean dar. Deseo algun
dia alguien los ame tanto como Olivia
me ama a mi. Espero algun dia uste-
des puedan amar a alguien tanto co-
mo yo la amo a ella. Te amo Olivia.

cd

DSAGC recientemente hizo parte de una protesta a nivel na-
odkCbt kg

bhnmgk cd k@

°Tgnohib

dm

Tgt mcdq. Em dr s §

gue DreamWorks/Paramount invirti6 bastante dinero, el direc-
tor y co-escritor Ben Stiller presenta a un personaje denomina-
do Jack el simple, con discapacidad intelectual en una pelicula
dentro de la pelicula. Agrupaciones a nivel nacional por los
derechos de los discapacitados objetaron el uso frecuente de
kg odgkdaqd °qdsgdgqgcgdgcnt dm Kki|@
la misma. La pelicula crea incluso un nuevo término
*gkbgmygmecn dk qdsggcn okdmnjx.
caracterizado por activistas de los derechos de los discapaci-
tados como un termino de odio que insulta y lastima a un grupd
de personas con una larga historia de haber sido estigmatiza-
dos y vulnerables.

odkCbtkg x dm kgr oqnl

Ek sCql hmn °qgdsggcgdcn

Representantes de DSAGC y otros grupos de discapacitados

I+

seleccionaron una de las salas de cine que mostraban la peli-
cula y fueron entrevistados por las estaciones locales de noti-
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