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De la Directora Ejecutiva, Janet Gora

Me siento muy agradecida de contar con una Junta Directiva muy sélida en DSAGC. Es

un placer trabajar con todos ellos. Por limitaciones en los términos, cuatro miembros

deben salir y otros cuatro nuevos deben entrar. Permitanme presentarles los nuevos

miembros de la Junta activos hasta Diciembre 31 del 2011, con la opcion de ser reno-
vados por tres afios mas.

Tayfun Tuzun es el orgulloso padre de Ela. Trabaja como Director de
Finanzas Estructuradas en 5/3 Bank. Tayfun y su esposa Laura viven
en el &rea de Anderson. Su familia ha participado en varios eventos
organizados por DSAGC. Tayfun se ha integrado a la Junta de DSAGC
desde una perspectiva personal y de servicio a la comunidad. Estuvo
en la Junta de las Olimpiadas Especiales del Condado de Hamilton y
de la Coalicion para la Adopcion Tri-estatal. Tayfun es el Tesorero y el
lider de nuestro comité financiero.

El segundo nuevo miembro esBill McCloy . Bill es Presidente/CEO
de CE Power Solutions. Hill, su esposa Jenny y su familia, viven en
Liberty en el condado de Butler. Bill ha sido un participante activo en
los eventos de golf de DSAGC desde sus inicios y ha asistido a los
eventos sociales, de soporte y recaudacion de fondos de DSAGC
desde el nacimiento de su hijo, Sam, en 1994. Bill esta en la Junta d
DSAGC porque siempre ha dedicado una parte de su tiempo a su
comunidad y aprecia el trabajo de DSAGC y su impacto, a pesar de los recursos limita-
dos. Bill participa en otras agencias como la iglesia de St. Max Kolbe, Escuela catdlica
elemental Madre Teresa, programa JDRFERWg k j Tg kj X RI SE dm 7

Missy Kline -Scavlem era la directora de mercadeo en Gardner Pu-
blications, Inc. Y ahora es COO. Ella y su esposo Steve han sido par-
ticipantes activos de DSAGC desde el nacimiento de su hija Violette.
Missy atiende el panel de consejeria en comunicaciones de DSAGC.
Hace parte de la Junta porque desea contribuir mas a esta

°ngf dgmhygbhbm dwbdkdmsdz x r hdmsc
publicaciones, eventos puede traer valor a la Asociacion. Pertenece
también a la Junta de Goering Center for Family Business y ha escrito
articulos maravillosos publicados en el Enquirer y en nuestra revista para nuevos pa-

dres de familia.

Kristen Vonderbrink  es la Gltima de los 4 nuevos miembros. Kristen
maneja documentos en 5/3 Bank en Madisonville. Participa activa-
mente en el programa para adultos. Hace parte de la Junta porque
cdrdgd bnmsghathg bnm °mtdudr hec
tm atdm trn ong o08§§gsd cd kgr fd
da en el proyecto Search y el evento de golf de DSAGC. Kristen escri
be maravillosamente, como vera en su columna debispress. Esta il |
ansiosade asistraAeehkhgdsdr hm Abshnm dm W§r ghmf S

La fotografia de la caratula sentantes a la Camara para crear conciencia sobre las personas con sindrome de
es de Clara Jamison. Fue Down.

tomada por Nancy Sanner

de Sannervision Photogra- Mis agradecimientos especiales para los miembros de la Junta salientes. Me hara

phy, www.sannervision.com  falta su sabiduria, sentido del humor y experiencia que este grupo trajo a la aso-
ciacion, pero espero ver por muchos afios mas su servicio, al permanecer invo-
lucrados con nosotros. A continuacion resumo algunas de sus contribuciones
D.S.Press 2 para hacer de esta organizacion, algo cada dia mejor para todos:



Quien puede cree que ya
estamos en el 20097 De ni-
fa, los afios pasaban tan
lentos, pero ahora van vo-
lando. Cuando ya me acos-
tumbra a escribir un afio en
la chequera, se llega el nue-
vo afo.

Para mi, lo mas preocupante
durante el 2008 fue la com-
plicacion de los ojos de
Carson y su keratoconus.
Una semana antes de Hallo-
ween, la enfermera de su
escuela llamo porque Car-
son se quejo de un dolor en
Sus 0jos y ambos estaban
rojos. Pensando que seria
una alergia, llame al of-
talmologo para una cita al
siguiente dia. Pero cuando
lo recogi en su escuela, se
quejaba mucho de su dolor.
Con su limitada comunica-
cion verbal (tiene apraxia),
gqdodsC§ t m§
nin. At nin.
terno me hizo llevarlo direc-
tamente al oftalmélogo. El
doctor reviso el ojo de Car-
son y confirmé que algo le
habia hecho a su cornea (mi
temor mas grande). Le co-
loco unas gotas en el ojo
izquierdo e inmediatamente
vimos su gran muestra de
alivio.

X
+

Sabiendo que este menor
dolor era solo temporal, el
doctor examiné con un mi-
croscopio los ojos de Car-
son, verificando que la cor-
nea tenia una ruptura y nos
remitié inmediatamente a
un especialista de cornea.
Aun sin ver al especialista,
la enfermera me comento
gue no queria alarmarme,
pero tal vez Carson tendria
un trasplante de cornea esa
noche. Como??!! No queria

alarmarme?? Estaba brome- su hijo y usted desea apren- lo detenidamente, decidi

ando?? En mi mente, un
trasplante se planea, no
ocurre en una emergencia.

Cuando el especialista revi-
so el ojo de Carson y co-
mento que la membrana
estaba intacta, senti tanto
alivio que no pregunte so-
bre el tipo de membrana
que estaba hablando. Pa-
recia tan buena la noticia,
ademas mi cerebro todavia
estaba alerta por la idea de
un posible trasplante esa
noche, asi que no pregunte
los detalles. Le receto a
Carson una crema para el
ojo y tendria que cubrir el
0jo, para evitar molestarlo.

Como muchos de ustedes
saben, cuando nuestros
hijos visitan al especialista,
usted se vuelve su propio

der lo mas posible.

Han pasado seis semanas y
la burbuja se ha disminuido.
La semana pasada el doctor
dijo que su ojo estaba cer-
cano a sanar y se veia bien.
Aparentemente en algunos
b§grnr °dk sd
sana muy bien y es necesa-
rio un trasplante, pero el se
sentia positivo en el caso de
Carson y debido a su juven-
tud esperaba que las célu-
las se generaran rapida-
mente.

Se que en algun momento
necesitara un transplante en
su 0jo izquierdo, pero que
se puede hacer con su 0jo
derecho que muestra sefa-
les incipientes de keratoco-

llevar a Carson a CA a prin-
cipios del 2009 para saber
que tanto podrian hacer por
su ojo derecho. De acuerdo
con cartas cruzadas con la
oficina del doctor, ellos han
realizado este procedimien-
to en personas con sindro-
me d Dowe yeh jovames,
pero espero su respuesta
sobre si lo han hecho en
niflos con sindrome de
Down o en alguien con po-
co sedante. También nece-
sito enviar unas pruebas
para saber si Carson es un
buen candidato. Eso no ga-
rantiza que pueda calificar
para el procedimiento solo
que serd examinado por el
doctor en CA. Si después de
€s0 piensan que es un buen
candidato, haran el procedi-

nus? Que tan lejos se puede miento. Obviamente, nada

ir para salvar su vision?

espexigligta, glustefe,o nd® At
AhBria semoahasnassobre  In unio, intentamos calificar tiva, pero cubririan el trans-

la cornea. Es la pelicula cla-
ra en el exterior del 0jo, pe-
ro existen 5 capas en la cor-
nea. No tiene vasos sangui-
neos por lo que es mas difi-
cil de sanar que otras partes
del cuerpo. Un fracciona-
miento en la cornea, distor-
siona la forma como entra la
luz en el ojo, afectando la
vision. Existe mucha mas
informacion, pero esa es la
basica.

De acuerdo con el doctor,
Carson presentaba como un
terremoto en uno o varios
de las capas de la cornea,
permitiendo moviendo de
fluido entre las capas cau-
sando burbujas en su ojo.
Suena desagradable y
créanme, las fotografias que
vi en internet lo son, pero al
mismo tiempo, se trata de

para un procedimiento pilo-
to de la FDA que detiene y
en algunos casos reversa
los efectos del keratoconus,
pero Carson esta muy joven
y pensaban no se quedaria
guieto por tanto tiempo sin
un sedante. Existen espe-
cialistas de cornea en dife-
rentes partes del mundo
gue realizan este procedi-
miento, pero existe solo uno
en California que lo hace
por ganancia y no hace par-
te del estudio de la FDA.

(No se porque el puede
hacerlo y los otros se en-
cuentran bajo prueba, pero
creo que no puedo esperar
hasta que el ojo derecho se
pierda, no es posible un tra-
tamiento .)

Después de rezar y pensar-

de esto es cubierto por el
seguro (se considera elec-

plante si deseo esperar has-
ta cuando ya no exista nin-
guna oportunidad de pre-
vencion 3 suena conoci-
do??), pero como dije antes,
que tan lejos ir para salvar
la vista ?

Ya conocen todo lo que he
pensado en estas Ultimas
semanas. Todavia no se co-
mo Carson se fracturé la
cornea, pero sospecho que
se rasco el ojo aun cuando
el no lo haga frecuentemen-
te. Tan solo muestra que tan
fragil es la cornea cuando
es mas delgada de lo nor-
mal.
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De la Coordinadora de alcance a la comunidad, Sally K. Tilow

Nuevas adiciones a la biblioteca de recursos

Si desea libros, DVDs, VHS o Cintas de la biblioteca de DSAGC, visite www.dsagc.com. Puede hacer la busque-
da por tema, titulo o palabra clave y encontrara un breve resumen del recurso. Puede tomar en préstamo hasta 3
recursos. Las Ultimas adiciones a la biblioteca son las siguientes.

Categoria/Titulo
Comportamiento/ Ereedom From Gift por Madeline P. Nugent, B.S.,
Meltdowns por Travis Thompson, EDUCACIONK-12/Ynt qd GMBImf sn
Ph.D.; Love This Kid! por Paula Dnm s Shmf AponRosa-§gc S
Positive Strategies for Students with Kluth Teaching Students with Au- lie Icenhower;
Behavior Problemspor Daniel Crim- tism in the Inclusive Classroom Building A Joyful Life With Your
mins, Anne F. Farrell, Phillip Smith y N/AOS/The Year My Mother Was Child por Nancy Whiteman & Linda
Alison Bailey Bald por Ann Spelt; RoanYager;
Where Is Beau?por Suzanne Grin-  Different Dads por Harrison, M. Hen-
Estrategias educativas/ Teaching nell; derson & R. Leonard;
with Multiple Intelligences (2 co- Nosotros Si Podemos Hacerlo!lpor  How to Help Children Through a
pias) por Julia Jasmine; Laura Dwight Pdgdms r SdppriKathler | k k
Differentiation: From Planning to My Friend Has Down Syndromepor en McCue, M.A., C.C.L.S;
Practice Grades 6-12 por Rick Wor- Jennifer Moore-Mallinos; A Different Kind of Perfectpor Geor-
meli Colin Gets A Chance por Brian A. ge Michael Lane;
Beale; Windows into Heavenpor Stacy &
Preescolar/ Early Education for When Someone Has A Very Serious Michelle Tetschner;
Children with Down Syndrome por  lliness por Marge Heegaard,; Sibshops por Don Meyer & Patricia
Valentine Dmitriev; My Up & Down & All Around Book  Vadasy Workshops for Siblings of
Building Block for Teaching Chil- por Marjorie Pitzer Children with Special Needs
dren with Special Needs por Susan
Sandall & llene Schwartz PADRES DE FAMILIAMy Child My
Listas de Correo Club de los buenos
deseos

Contamos con listas de correo para los padres de familia para
recordar los eventos, enviar nueva informacion, nuevas paginas
web y programas de los nueve condados de nuestra region. Alguna
vez los padres de familia tienen una pregunta y la enviamos para
respuesta de otros padres. Si desea estar en esta lista (el correo
sale como una copia sin direccion) escribale a Martha. Charissa
cuenta con una lista para los adultos y Molly una para los nifios en
edad escolar. Sally tiene una para los educadores. Comuniquese

Inférmenos si su hijo, (de cualquier
edad) va a tener una cirugia
ambulatoria o se va a quedar en el
hospital. Deseamos enviarle una tarjeta
al hospital y /o a su casa. Adultos con
sindrome de Down también desearian
enviarle una tarjeta por una pronta

D.S.Press 4



Programa de Adopcion

Hdl nr kkdfgcn agrsgmsd kdi

Recientemente me contactaron para una entrevista con limitados por generalidades, esos nifios y adultos han
una escritora. Ella estaba preparando un articulo para probado lo contrario a los escépticos al crecer, aprender
una revista Alemana sobre adopcion de nifios con sindro- y cumplir metas con mucho éxito. El hecho es que el in-
me de Down en los E.U.. Estaba tan intrigada sobre el  terés en adoptar nifios con sindrome de Down ha aumen-
tema, que solicitd entrevistarse personalmente y entrevis- tado porque ha crecido el reconocimiento de las capaci-
tar otras familias que han adoptado nifios con SD a travésdades de los individuos con SD. Sucederd esto en Alema-
de nuestro programa. nia como ha ocurrido en los E.U? Si Alemania y otros pai-
ses promueven y expanden la presencia de individuos
Ya habia sido entrevistada por revistas y periddicos loca- con SD en la comunidad, si los nifios con SD asisten a la
les, pero me sorprendio el nivel de interés de esta perio- escuela regular, van a la iglesia y disfrutan de actividades

dista, para cruzar el océano y venir a hablar conmigo. sociales y del tiempo libre con sus compafieros en la
Admito gue me sorprende como periodistas de nuestro  comunidad, ENTONCES las actitudes van a cambiar. Y
pais desconocen la posibilidad de adopcién de nifios con ello, mas familias consideraran ser padres de sus
con SD. Todavia recuerdo cuando hace 37 afios nuestra hijos con SD y cuando ello no sea posible, acudirdn a un
hija mayor, Martha, tenia un sello en sus papeles de plan de adopcion. Y el grupo de familias, ahora de 200

gcnobhdbPm cd °mn §cnos §akd*aquiandos E.A., eg éspeade adopdioh, cracerdk tanmbién

sindrome de Down. El supuesto de la agencia donde es- como en otros paises.

taba Martha era la misma que todavia existe en muchas

naciones del mundo. Los nifios nacidos con una discapa- Pero mientras ello ocurre, mire estas caras de estos pe-

cidad definida como un cromosoma adicional, no son guefios que nacieron con SD en paises diferentes al

deseados por muchas familias que estan esperando nuestro. La informacién la recibi a través de la agencia

adoptar. que los patrocina, Kids to Adopt. Puedo suministrar infor-
macion a las familias interesadas. Contacteme enrstee-

Pero, como en otras areas, donde nifios y adultos con le@zoomtown.com o al 1.888.796.5504.

sindrome de Down han sido clasificados, sefialados y

D.S.Press 5
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Uno de los mitos mas grandes que
escucho en mi trabajo en inclusion en
la educacion es sobre la amistad. Los
profesores comparten su dificultad
para facilitar relaciones durante la
escuela media y secundaria, porque
ven a los estudiantes poco interesa-
dos en socializar con estudiantes con
discapacidad. Una profesora me dijo,
°Ct gmcn
mas, pero en la medida que van cre-
bhdmcn £ rd udm

diantes, entienden las relaciones co-
mo una prioridad y llevan a cabo acti-
vidades que la soportan. En estas es-
cuelas, las interacciones sociales se
hacen explicitas en el plan de educa-
cion individualizada y en el desarrollo
de los planes académicos.

El

dr spm odp tdes@rmlio y sogdmichiensoderuna co-

munidad escolar involucra estrategias

| § prachicasdidigidesragstimutar ydema

sus propias cosas. No podemos forzar sefiar como compartir, la interdepen-

tmg gl hrsgec! %

Es cierto que los profesores no pue-
den crear amistades entre los estu-
diantes (tampoco lo deseamos), pero
es igualmente cierto que cada educa-
dor puede crear las condiciones en el
saldn para brindarle a los estudiantes
la oportunidad de fortalecer las rela-
ciones sociales, aprender uno del
otro, dar y recibir apoyo. Estas opor-
tunidades, en muchos casos, desarro-
llan amistades.

Muchos estudiantes con discapaci-
dad @ incluso aquellos con discapaci-
dades significativas 3 hacen amista-
des durante la secundaria y las sostie-
nen por afios. Sabemos que este sue-
fo es posible. La meta es crear las
condiciones para hacer realidad el
suefio para muchos estudiantes. A
continuacion se describen cinco ma-
neras en las cuales las escuelas pue-
den estimular la interaccion, construir
una comunidad y facilitar las relacio-
nes.

Es muy sencillo para ser
verdad, pero cuando los estudiantes
con discapacidad cuentan con una
red de amigos robusta es en parte
porgue cuentan con el apoyo de los
profesores que valoran y cultivan la
colaboracion e interaccion entre los
estudiantes. En otras palabras, las es-
cuelas con éxito en reunir a sus estu-

D.S.Press 6

dencia y el respeto. Los profesores
pueden estimular la vida en comuni-
dad a través de experiencias educati-
vas en grupo, oportunidades de reso-
lucién de conflictos, juegos, reunio-
nes en clase, educacién sobre justicia
social, tutorias con compafieros de la
misma edad o edades diferentes, ce-
lebraciones escolares o del salén de
clase (Sapon-Shevin, 1999). Los edu-
cadores pueden también cultivar el
sentido de comunidad trabajando pa-
ra un cambio integral en la escuela.
Por ejemplo, solicitando un menor
numero de estudiantes en el salén,
retando estructuras escolares compe-
titivas (como por ejemplo aquellas
gue excluyen a los estudiantes de los
equipos deportivos), y desarrollando
formas de relacionar a los estudiantes
en diferentes salones de clase y gra-
dos (por ejemplo correo electrénico
entre compafieros de colegio). Los
profesores no solo pueden fortalecer
la comunidad dentro del salon de cla-
se, sino ayudar a la escuela como un
todo a acoger a todos sus estudiantes.

Los
profesores que buscan informacion
sobre las experiencias de sus estu-
diantes, sus suefios, intereses y nece-
sidades, pueden utilizarla para edu-
car a sus estudiantes y facilitar las re-
laciones entre ellos. Especialmente
en la secundaria, los estudiantes reci-
ben instruccién en los mismos salo-
nes de clase sin desarrollar relacion

personal alguna. Una vez visitando un
salon de clase le pregunte a un joven
el nombre de uno de sus compafieros
x I'd gdronmchb N n
Nt mbg g9gd ggakgcn
estudiantes llevaban juntos en el mis-
mo salén mas de dos meses.

o

La opinién de los estudiantes es cen-
tral para el trabajo en clase y se debe
disponer de tiempo para el dialogo y
compartir ideas. Los profesores inte-
resados en incorporar las ideas de los
estudiantes deben empezar aumen-
tando las oportunidades de participa-
cion y liderazgo de los estudiantes. Se
puede solicitar a los estudiantes lide-
rar semanalmente reuniones en clase
0 ayudarse mutuamente. En el salén
de Kim Rombach, los estudiantes
cuentan con tiempo y espacio sufi-
ciente para compartir ideas; incluso
estan encargados de administrar sus
conflictos. Rombach facilita este pro-
bdrn rtl hmhr sggdmcn
ggakgqt+
en desacuerdo. Los estudiantes de
este salén no acuden a su profesora
cuando hay peleas durante el recreo,
rnkhbhsdm dk trn
gdgakgqgtz Em k§r
diferencias y tratan de encontrar una
solucion o explicar sus sentimientos
(Sapon-Shevin, 1999).

cd
r h

El apoyo de los compafieros es una
parte esencial de la inclusion en la
educacién para estudiantes con o sin
discapacidad. En algunos casos, los
estudiantes tienen éxito donde los
educadores no. Muchas veces, los
compaiieros aprenden en forma natu-
ral como ayudar a su amigo con dis-
capacidad. Saben como calmar, ense-
fiar, estimular a su compafiero sin di-
reccion o interferencia de los adultos.
Adicionalmente, los compafieros son
un recurso valioso porque se entien-
den unos a otros en formas que la fi-
gura de autoridad o los adultos no.

chronmhakdr



Nuevo programa medico puede reducer las cuotas del seguro

El programa BuyIn de Medicaid
(MBIWD) para trabajadores con
discapacidad empezé en Ohio
en Abril 1 del 2008. MBIWD le
permite a los individuos con dis-
capacidad y con un empleo, cali-
ficar para Medicaid, comprando
servicios y pagando una tarifa de
acuerdo con su ingreso.

A Mayo 7 del 2008, 163 personas
se habian inscrito, 25% de los
cuales pagan una tarifa. Otros
101 casos se encuentran pen-
dientes de decisién sobre su ele-
gibilidad. Se les ha negado la
elegibilidad a treinta y dos per-
sonas por encontrarse mas alla
de la edad limite, no tener un
empleo y en algunos casos, por
contar con suficientes recursos.

La primera persona inscrita en el 1.800.292.3572/TTY o en la oficina

programa MBIWD venia pagan-
do $469 y ahora paga $20 al mes
de seguro. Otra persona venia
pagando una prima del seguro
por recibir atencién en casa mas
de $900 al mes. Ahora en el pro-
grama, el pago es de aproxima-
damente $100.

Las personas con discapacidad
pueden calificar para MBIWD
con recursos hasta de $10,000 e
ingresos que pueden superar en
algunas circunstancias los
$60, 000 gk gbDn.

Puede encontrar informacién
sobre el programa MBIWD y los
formatos de aplicacion e instruc-
ciones en la pagina web del De-
partamento de Servicios familia-
res y de empleo de Ohio : http//
jfs.ohio.gov/OHP/mbiwd.stm

Lea cuidadosamente las instruc-

ciones de la aplicacién para ase-
gurar el suministro de toda la
informacién pertinente.

Debe completar tres formatos:

e JFS 07200 Aplicacion para
los programas de servicios
de empleo y familiares, inclu-
yendo asistencia de efectivo,
estampillas para alimentos y
Medicaid.

e Forma JFS 07211 Aplicacion
para el programa de adquisi-
cién de salud de Medicaid
para trabajadores con disca-
pacidad

e Forma JFS 07236Derechos y
Responsabilidades

Puede solicitar los formatos lla-

mando a la linea gratuita de Me-

dicaid 1.800.324.8680/Voz o

del Departamento de Trabajo y
Servicios Familiares de su con-
dado. Para localizar la oficina
mas cercana, visite http://
jfs.ohio.gov/county/cntydir.stm

Los individuos nuevos a Medi-
caid deben completar el formato
JFS 07200y el JFS 07211. Sino
cuenta con la certificacion de su
discapacidad de la Administra-
cion de Seguridad Social, Medi-
caid de Ohio lo puede hacer. Pa-
ra ello, debe suministrar eviden-
cia médica de su discapacidad.

Los usuarios de Medicaid intere-
sados en MBIWD deben contac-
tar a su asesor laboral o llamar a
Medicaid al 1.800.324.8680. No
se requiere entrevista personal
para este programa.

Reimpreso de Forum, una publica-
cién de Ohio Coalition for the Edu-
cation of Children with Disabilities,

Estudlio de terapia de lenguaje en
nifios entre los 18 -36 Meses con sin-
drome de Down

Que: estudio de investigacion para eva-
luar si la terapia de lenguaje indirecta
tiene los mismos efectos en el habla del
nifio como la terapia de lenguaje tradicio-
nal.

Quienes: Nifios con sindrome de Down
entre los 18 y 36 meses y sus padres de
familia.

Donde: Centro Jane y Richard Thomas
para sindrome de Down.

Incentivo: Los participantes reciben 12
sesiones de terapia de lenguaje indirecta
y materiales relacionado gratis.

Detalles: Contacte a Stephanie Hotze en
Stephanie.Hotze@cchmc.org o
513.636.3881.

Evaluacion de los efectos de /a co-
enzima Q,, en el habla

Que: Estudio disefiado para evaluar los
efectos de un liquido con alta concentra-
cion de la coenzima Q,(LIQ-Nn k E) .
Quienes: Nifios con sindrome de Down
entre los 6 y 16 afios.

Donde: Centro Jane y Richard Thomas
para sindrome de Down.

Incentivo : Se dara una remuneracion por
el tiempo de los participantes.

Detalles: Contacte a Stephanie Hotze en
Stephanie.Hotze@cchmc.org o
513.636.3881.
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P Mi hijo tiene 2 afios y tan solo di-

ce unas pocas palabras, pero sabe
varias sefas. Se frustra y tiene patale-
tas cuando no le entendemos. Como
lo podemos ayudar?

IR . Esta situacion es com@n para pa-

dres de nifios con dificultades en la
comunicacion. Puede ser frustrante
no solo para el nifio, pero también
para todos aquellos involucrados en
su cuidado.

Para aliviar la frustracion, recomiendo
enfocarse mas en el mensaje que su
hijo esta tratando de comunicar y no
en la forma como lo hace. En otras
palabras, la meta esta en aumentar la
habilidad de comunicacion de su hijo
en cualquier forma disponible en lu-
gar de enfocarse en las palabras que
usa. Asigne un significado y atienda
todos los comportamientos de comu-
nicacion natural de su hijo. Esto no
requiere de equipo adicional y se
cdmnl hmg °r hm
bgbhbm °r hm

Expresion facial: sonrisa, suefio
muecas, etc.

Proximidad: acérquese a lo que
usted deseay aléjese de lo que

no quiere

e Contacto visual: mire fijamente lo
que desea

e Gestos convencionales: levantar
knr aq@gynr 098§q9

sefialar con el dedo, negar/ decir
si con la cabeza, recoger los de-
dos en forma repetida para decir
°Vvdm gptC, + dsb.
Lenguaje de sefas: (Para tener en
cuenta: si va a usar las sefas, en-
sefie palabras con contenido en
ktf g cd °1l §r £ x
tas sefias pueden llegar a ser todo
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y puede verse en el circulo de la
eqtrsggbhbm. St
usted no tiene idea mas de que
quiere. Empieza entonces la
bldsqueda para encontrar si desea
Il gr |1 érhbg,
Ensefie a su hijo la sefia del obje-
to o la actividad. Si su hijo quiere
musica, ensefie la sefia de la
musica en lugar de la sefia de
mas. Esto ayudara a mejorar su
vocabulario expresivo y recepti-
vo. Existen diccionarios de len-
guaje de sefas en las librerias,
bibliotecas y en Internet.)
Vocalizaciones

Palabras y aproximaciones de
palabras

Es importante reconocer las vocaliza-
ciones de su hijo, las expresiones fa-
ciales, gestos y otras sefias no verba-
les. Responda a estos comportamien-
tos pues son una forma de comunica-
cion, aun si usted no esta segura de
su intencion. Su respuesta confirma

r n o 0§ esfyerzos de sy hijg por comyAi-
r nonq $ase CORYRtede t x d :

Puede introducir también algunas
técnicas de comunicacion. Estas pue-
den requerir el uso de equipo adicio-
nal, de baja tecnologia (objetos, foto-
grafias), o alta tecnologia (equipo de
produccién de voz). Puede intentar
las siguientes ideas:

* &’%rrﬂita asu BijQ §,e6:qci9n§r uno
de los dos objetos sostenidos por
usted.

Coloque fotografias de cosas que
le agraden a su hijo en un peque-
fio libro. Este puede llegar a ser
un libro para facilitar la comunica-
cion. Su hijo puede buscar a
arayes gle Ias gaginag lo que gje-

re.

e Busque fotografias de alimentos

g hyde te gustenaGkhijo, colbglier
un magneto en la parte de atréds y
manténgalo en el refrigerador. Su
hijo puede seleccionar una foto-

+

f § k k d gréfia cuandd tenga hansbie.£

La meta es ayudar a su hijo a apren-
der a hablar. Puede tomar tiempo
desarrollar su comunicacion verbal.
Entre tanto, es importante buscar di-
ferentes formas de comunicacioén pa-
ra su hijo. Esto ayuda a reducir el ni-
vel de frustracién de su hijo. A pesar
de mencionar algunos ejemplos para
asistir en la comunicacion, debe con-
sultar con una terapeuta del lenguaje
para evaluar las habilidades de su
hijo. Ella la puede ayudar en la selec-
cion del sistema mas apropiado para
su hijo y la puede entrenar a usted y
su hijo en su uso. Si desea buscar una
terapeuta cerca de usted, visite esta
pagina: http://www.asha.org/findpro/ .
Sdkdbbhnmd °atrbggq
desea mas informacién sobre los di-
ferentes aparatos de asistencia en
comunicacion, visite: http://
aac.unl.edu:16080/yaack/

Los niflos se comunican de varias for-
mas. Es importante atender a todas
ellas cuando su hijo no puede utilizar
palabras para comunicar sus deseos
y necesidades.

Por Karen Barsness, M.S., CCGSLP, Ri-
ley Hospital for Children Reimpreso de
Common Bonds, una publicacion de
Down Syndrome Indiana, Verano del
2008,info@indianasf.org
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Mi hija Colleen esta incluida en un
salén de séptimo grado de Estudios
Mundiales. El siguiente ensayo fue
escrito por Megan Albanese para una
asignacion sobre los activos necesa-
rios en los jévenes para ser exitosos.
Megan escogi6 el tema de la impor-
tancia de la influencia positiva de los
comparfieros. Los estudiantes debian

compafieros. Me senti muy emocio-
nada con el ensayo de Megan.
Ademas, hacia dos meses era una
nueva amiga de Colleen. Me siguen
impresionando las muestras de afecto
hacia Colleen de sus compafieros.
Juntos representan la promesa de un
futuro mejor y con mayor inclusion
para todos los individuos con sindro-

mostrar una experiencia personaly  me de Down.
como los habia afectado a ellos o0 a
otros. El propésito era ayudar a los
estudiantes a entender cuan valiosos
son, ofrecer consejos positivos a
otros y permitir conocer a sus compa-
fieros de saldén a un nivel mas profun-

do.

Por Diane Hample

Influencia positiva de los
comparieros

La influencia positiva de los compa-
fieros es buena porque siempre es
bueno que alguien haga algo bien
por usted. Una persona que ha llega-

Colleen habia presentado su ensayo
en frente de la clase y recibido una
ronda de aplausos por parte de sus

De la coordinadora para los adultos,
Charissa Richter
Charissa@dsagc.com

Incluyen: higiene, partes del cuerpo,
ciclo sexual, reproduccion del ser
humano, comportamiento social y
sexual, y abuso sexual. También su-
ministraremos cada semana pregun-
tas a los padres de familia para dis-
El grupo se retne en Enero, Abril, cusién, como guia para mayor profun-
Julio y Octubre el cuarto Martes del  dizacién si es su deseo. El curso no
mes. Disefiado para padres de familia tiene costo alguno. Para registrarse,
y personas al cuidado de adultos con contacte a Charissa.

sindrome de Down. El objeto es sumi-
nistrar a la familia una oportunidad de

aprender y discutir temas de salud Esta pagina web Gnica, le permite a
pertinentes a individuos con sindro- |55 adultos con SD comunicarse en
me de Down. Algunos temas incluyen forma segura, aprender sobre los in-
agotamiento nervioso de la persona  tereses de cada uno y desarrollar
al cuidado, comportamientos, obse-  gmjstades. Es una forma de apoyar la
siones/compulsiones, demencia y socializacion e inclusion en la comu-
preocupaciones sobre la salud. nidad, disminuyendo el aislamiento
B identificado por los adultos con SD.

Educacion Sexual Los usuarios de la red pueden con-
El programa para adultos estara ofre- versar con sus amigos, enviar mensa-
ciendo una serie en educacion sexual jes privados. También tienen la opor-

durante seis semanas para adultos  tynidad de conocer otros individuos
con sindrome de Down. Utilizaremos con sindrome de Down del pais! Ac-

el programa Life Horizons y cubrire-  tyalmente hay usuarios de la red de
mos un tema diferente cadasemana. 24 dr sgcnr

Sesiones de informacion sobre
salud y bienestar

Red de amigos!

chedgdmsdr

do a ser una verdadera amiga es Co-
lleen. Siempre esta contenta. Es dul-
ce y muy buen genio. Tiene la sonrisa
mas dulce y siempre me esta dando
animo. Cuando Colleen tiene un mal
dia (algo poco frecuente) de todas
maneras muestra buen genio. Siem-
pre me da animos aun si estoy de mal
genio. Hace su mejor esfuerzo en to-
das sus actividades, cuando hace
presentaciones en frente de la clase,
siempre lo hace muy bien. La influen-
cia positiva de los compafieros no
solo es recibir ayuda. Por ejemplo, la
semana pasada ayude a Colleen a
llegar a su siguiente clase porque
Mrs. Varney tenia que dirigirse a otro
salon.

By Megan Albanese

Si todavia no tiene una cuenta en la
red de amigos, la puede solicitar con
Charissa!

Grupo de presentadores
Bob, Jackie, Matt y Patrice son adul-
tos con sindrome de Down con entre-
namiento para realizar presentacio-
nes en publico y se encuentran dispo-
nibles para hablar en su escuela, gru-
po de padres de familia, compafia y
asociaciones sin animo de lucro, so-
bre sus experiencias como individuos
con SD. Para mayor informacion con-
tacte a Charissa.

X 4
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El presidente esta dejando su lugar
después de 8 afios en este puesto.
La frase que apoyo Y le trajo al pais
etd °Nhmfém mhDn
gsgpr. £ Cgcg btg
do para esa frase y para mi, lo que
viene a mi mente cuando la escu-
cho es como nos relacionamos
unos con otros y como logramos
hacer amigos que lleven sentido a
nuestras vidas. No tenemos que vi-
vir esa frase, y para ser honesta,
creo que existe otra, la cual deben
rdfthg kgr odqgrn

bemos dejar a las personas sin ami-

+

fnr

Cada uno de nosotros somos uni-
cos, con diferentes estilos de vida,
formas de crecer, diferentes perso-
nalidades. El estilo de vida actual-
mente en el siglo 21 es como lo
venlas personas y como lo tratan
como ser humano. Algunas veces
puede ser una barrera para la vida
de las personas, porque encuentran
dificultad para hacer amigos. Esas
personas son un milagro, porque
usted no sabe el dia en que alguien
llega a su vida y permanece con
usted en lo fino y lo grueso. Esa
persona es la importante porque ve
gran potencial en la otra y como
crecio como hombre o como mujer.
La vida social de cada uno es bien
diferente, con forma Unica y si des-
ea leer sobre una vida interesante y
lo pequefio que es el mundo, les
presento un resumen de mis expe-
riencias.

Mirando hacia atras, a su nifiez,
cuando no existian preocupaciones
0 problemas o quienes eran nues-
tros amigos; es interesante porque

dad. He pasado por momentos difi-
ciles, perdido,amigas, enfrentando
situaciones que personalmente me
desagradan y cambios de trabajo
por la que todos pasamos durante
nuestra vida.

Seetefad gofuSap (e e passy o
do, me dio sefiales para aumentar
mis niveles de confianza cuando
habia caido muy bajo. Una vez aba-
jo, la Unica salida es hacia arriba. Es
gracioso, cuando era pequefia hace
mucho tiempo, asisti a un programa
de estimulacion temprana y mi fa-
milia conocia a otras familias con
Jifos cop smrdrgmeéié Down X n
aliora nos hemosqbon ctado de
nuevo y hemos hecho bastantes
planes juntos como bailes, cenas,
jugar bolos, ir de compras y hay
muchas otras cosas por venir en el
futuro. Estas son algunas de las co-
sas gue nunca espere hacer en mi
vida.

Usted desconoce lo que el futuro
tiene para cada uno de nosotros,
cuando, como adultos, tomamos las
oportunidades y vamos mas alla de
nuestras propias expectativas. Se
muy bien que me estoy relacionan-
do con personas con diferentes dis-
capacidades y me llena de alegria
ver sus éxitos y como brillan no im-
porta lo que hagan. Nadie debe
sentirse perdido sin amigos o sin
alguna conexion a un circulo de
amigos, nuevos o que dejo de ver
hace mucho tiempo.

Por Kristen Vonderbrink

no sabiamos como terminariamos ni

como enfrentariamos los retos de la
vida. Para mi ha sido un torbellino,
porque desde mi graduacion de la
secundaria, he madurado bastante
y he salido de mi zona de seguri-
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| Judy Wasson
cumplié 60
"1_ afos en No-
viembre 9 del
2008. Cuando
nacio en 1948,
' | los médicos le
L | informaron a
la familia que
| probablemen-
te no viviria
por mucho tiempo y ciertamente no lle-
garia a la pubertad. La vida de Judy de
nifia fue plena con un gran patio, colum-
Cpg)s_, cabras (tomabamos leche de ca-
bra), vecinos y una gran familia. Asisti
al salon de ecuacion especial de la es-
cuela de Reading con una profesora ma-
ravillosa y leyé al nivel escolar. La fami-
lia pertenecia a la iglesia presbiteriana
de Madeira donde hace muchos afios un
rdbDng chin, °Nn g@x
gaggyn cd Jtcx Wirrn

El padre de Judy fallecié en 1975y su
madre fallecié en el 2007. Terri, la sobri-
na de Judy y su prometido, se trastearon
a su casa para cuidarla y asegurar que
permanezca en ella. A pesar de que Te-
rri es mucho menor que Judy, Judy dice,
°"Ekkgd dr I h mtdug I
ing. %

Judy tiene una habitacion en la casa de
su hermana y hermano (Dee y Steve) y
ocasionalmente los visita durante vaca-
ciones. Cada pared en su habitacion tie-
ne un color diferente porque tiene mu-
chos colores preferidos y no pudo deci-
dirse por uno (cuatro paredes? cuatro
colores, porqué no?)

Judy le agradan los juegos de mesa, es-
pecialmente el Bingo. Le gusta trasno-
charse los Viernes y Sabados mirando
television y sus cosas favoritas son los
libros para colorear y los crayones. Dos
mecedoras en su casa y una en cada una
de las casas de Dee y Steve son la mayor
parte de su ejercicio. La casa de Judy
tiene tres gatos y en la de Steve hay cin-
co perros con un columpio en el porche
maravilloso. Disfruta mucho de su taller

y ha participado en los ultimos tres afios



Directora Ejecutiva, continuaciéon

- Joecontribuy6 en la Jun-
ta, con su vasta experiencia en el traba-
jo de adultos con discapacidad y en el
Comité de Asuntos del Gobierno. Ayu-
do en la orientacion para los nuevos
miembros de la Junta, realiz6 presenta-
ciones en el entrenamiento para miem-
bros de la Junta durante el 2008 y parti-

cipa en la caminata

cada ano.

3 La perspectiva de Joan como
la Gnica abuela en la Junta fue invalua-
ble. Lidera el grupo de abuelos de Ohio
y estuvo involucrada en el Comité de
Asuntos Gubernamentales, donde esta-
bleci6é una gran relacién con oficiales
locales. Joan es una voluntaria regular en
las oficinas de DSAGC y también en mu-
chas caminatas, en un afio aliment6 6000 personas por solo

$100.

3 Sally ingreso a la Jun-
ta en Septiembre de 1994. La experien-
cia y sabiduria de Sally como otorrinola-
ringéloga del Centro Medico Hospitala-
rio para nifios de Cincinnati ha influido
bastante en la organizacién. Es recono-
cida a nivel internacional por su trabajo

con nifios con sindrome de Down, espe-
cialmente en la investigacion y tratamiento de la apnea del
suefio. Sally participd activamente en el desarrollo del video
sobre cuidados médicos, participa en la fiesta de teatro, lide-
ra la Junta Asesora de Profesionales en la salud y frecuente-
mente ha hecho presentaciones en seminarios de DSAGC, es
miembro del comité de Desarrollo y ha obtenido numerosos
premios por parte de grupos de padres
de familia.

3 Elaina ha contribuido
con su atencién al detalle y experiencia
financiera como tesorera por mas de
cinco afios. Elaina continuara partici-
pando en el comité financiero y nos ayu-
daréa con nuestras inversiones pues su
experiencia como asesora financiera en
Robert W. Baird & Co. es invaluable. En la Junta, Elaina parti-
cip6 en el comité ejecutivo, ayudo en la relocalizacion de las
oficinas de DSAGC, disefio politicas, lidera el grupo con do-
ble diagnéstico, ha participado en grupos de investigacion,
asistié al comité del plan estratégico y particip6 en el video

Inclusion continuacién

Para apoyar el desarro-

llo de relaciones en el salén de clase, los educa-
dores deben ayudar a los estudiantes a encontrar
oportunidades de socializar fuera del salén. Las
actividades extracurriculares ofrecen diversion,
camaraderia y socializacion, y pueden brindar
oportunidades mas ricas en la construccion de
relaciones entre los estudiantes durante sus afios

escolares.

Algunas escuelas ofrecen actividades para las
necesidades de todos los estudiantes, otras nece-
sitan desarrollar una variedad de actividades para
gue cada uno de sus estudiantes pueda encontrar
algo de su agrado. Algunas por ejemplo, ofrecen
programas mas all4 de las ya tradicionales en de-
portes y arte y ofrecen actividades con contenido
académico (clubes de ajedrez), temas politicos

(fgtontr

0d§9g§ kg bnmrdqugl

estudiantes en contra de conducir en estado de
embriaguez), y soporte social (grupos en contra

de las drogas).

Las escuelas deben ser concientes de las opcio-
nes que ofrecen para lograr el interés y amplia
participacion de sus estudiantes (SaponShevin &
Kluth, 2003). Se deben preguntar si todos los estu-
diantes pueden tener acceso a ciertos clubes o
actividades; si los horarios son convenientes para
aguellos estudiantes con responsabilidades des-
pués de la escuela; si los estudiantes pueden re-
cibir el soporte necesario para participar. Si un
estudiante con discapacidad necesita soporte
personal para participar, los profesores deben
encontrar formas de suministrarlo. Las escuelas
deben intentar proveer soportes naturales estruc-
turando actividades en forma creativa o pueden
solicitar la asistencia de paraprofesionales y edu-
cadores o la presencia de adultos y estudiantes

voluntarios.

Por Paula Kluth

Reimpreso de www.paulakluth.com.

Visite esta pagina si desea mas articulos sobre inclu-

sion.
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