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De la Directora Ejecutiva, Janet Gora

En el 2009, continuamos con otro mes de baja en la economia. He comentado con va-
rias personas y muchos estan de acuerdo este sera un afio dificil. Nosotros en el sector
rhm pmhln ¢cd ktbgn mnr oqdftmsgdlnr, °Rdbi
knr fgrsnr cd drsd §gbDn?z

En Enero, la junta aprob6 nuestro presupuesto del 2009 de $645,000. El presupuesto no
hmbkt xb knr °oqgnfqdgl gr ptd cdrdpadgl nr sdi
gasto explorando lo que podiamos recortar sin afectar los servicios. Reevaluamos nues-
tras actividades para asegurar que todo lo que hacemos contribuye con nuestra mision
de fortalecer a los individuos, educar a las familias, fortalecer a las comunidades y jun-
tos celebrar la vida extraordinaria de las personas con sindrome de Down. Creamos un
plan de contingencia en el caso de no cumplir con las proyecciones de ingresos. Las
acciones a seguir incluyen desde” congelar salarios, recorte de horas laborales, re-
duccion en los gastos para
DSAGC Costs los programas”~ hastd
terminacién de empleos,
reduccion de los progra-
mas. Fue una reuniéon muy

deprimente!
@ Adoption
W Adult POI’ t
O Advooacy gue necesitamos
DScholarships $645,000? Me agrada la pre-
Beat e gunta! La gréafica muestra
®Family Events los costos de cada uno de
O Multi Age Programs I .
W Outreach 0s programas'
B School Age
ool *Los costos de desarrollo y
ebpage .,
®*Administrative recaudacion de fondos re-
B *Fundraising/Development pl’esentan el 27% del tOta|, y

se mantiene dentro del 30%
recomendado por el Better
Business Bureau.

Se necesita bastante dinero para manejar una de las asociaciones de sindrome de
Down mas grandes del pais?! Si de esta forma ofrecemos nuestros programas y servi-
cios, estamos comprometidos a mantener este tamafio para cumplir con las necesida-
des de nuestras familias.

Como puede ayudar? Sera un trabajo duro para todos en la Junta, el Comité de Desarro-
llo, los comités de recaudo de fondos, voluntarios, familias y personal para asegurar el
cumplimiento del presupuesto de este afio. Esta en nuestras manos porque no recibi-
mos fondos de United Way, ni del gobierno ni del Hospital de Nifios. Recaudamos el
dinero de donaciones privadas como la suya. Porgue nuestras familias y contribuyentes
han sido apasionados en apoyar la labor de DSAGC, tenemos fe en continuar con su
apoyo en la caminata Buddy Walk. Atendemos mas de 1300 familias y esperamos con-
tar con por lo menos 300 equipos el 10 de Octubre.

De nuestra parte, entendemos que todos hemos sido afectados por el resultado de la
economiay les aseguramos ser buenos administradores del dinero que nos dan. Si ha
trabajado de cerca con cualquiera del personal de DSAGC, sabe de nuestra frugalidad,
por decir lo menos.

Pero, a pesar de habernos amarrado el cinturon, DSAGC continuara siendo su soporte y
D.S.Press 2 recurso para la informacién sobre sindrome de Down mas reciente, comprensiva y co-



Probablemente los que han
venido leyendo mis dltimas
dos columnas en el
DSPress, ya estan cansados
de escuchar sobre los ojos
de Carson. A pesar de que
esta columna esta tejida con
el tema del ojo, es mas so-
bre luchar por los derechos
de su hijo, no rendirse, es-
pecialmente cuando usted
realmente cree en ello.

Mencioné en un niamero
anterior la existencia de un
procedimiento para Kerato-
conus denominado ligadu-
ra cruzada de la cornea, un
procedimiento no invasivo
que ha demostrado detener
el progreso del Keratoco-
nus, retrasando e incluso
previniendo un trasplante
de cornea. El procedimien-
to se encuentra bajo prue-
bas en el FDA, pero se ha
realizado en Europa en los
altimos 8 a 10 afios. Todos
los reportes indican su éxito
como tratamiento para el
Keratoconus.

En los E.U. para realizar las
pruebas, se necesitan pa-
cientes de minimo 14 o0 18
afios de edad, dependiendo
de quien realice el estudio.
Existen cerca de 10 oftalmé-
logos en el pais participan-
do en este estudio. En Junio,
intentamos participar en

una prueba en Indianapolis.
Si Carson hubiera califica-
do, hubieran considerado
aplicar para una excepcién
a la edad minima, pero pen-
saron que Carson no estaria
absolutamente inmévil du-

rante el procedimiento, con
solo un-sedante y requeriria
mas bien anestesia general.
Este ha sido el obstaculo
para el procedimiento.

Cuando Carson present6 en

el ojo izquierdo la ruptura
de una de las membranas
de la cornea y un transplan-
te de cornea era una emer-
gencia, decidi intentar lo
que estuviera a mi alcance

su estudio pero con gusto
estudiaria el caso durante
las vacaciones de fin de afio
para encontrar alguna solu-
cion. Ese fue el mejor rega-
lo de Navidad que hasta
ahora habia recibido. (Me
emociono saber que al-
guien a 600 millas estaba
dispuesto a ayudar a un ex-
trafio. Pero ese seria tan so-
lo el principio) Me dijo co-
mo su hija, Dra. Stahl, era

para salvarle su ojo derecho jefe de residentes en oftal-

de un transplante? ahora, la
Unica opcién para su 0jo
izquierdo. Existe un doctor
en California que realiza el
procedimiento en la cornea

mologia pediatrica del hos-

pital Mercy para nifios en la
ciudad de Kansas. Me pare-
cié muy bueno, pero no ten-
ia tiempo para esperar a su

°Si cree fervientemente en algo para su hijo, no se de-

tenga en preguntar, en investigar, explore todas las

oportunidades asi parezcan imposibles

en forma diferente al reali-
zado en las pruebas de la
FDA, pero no usa anestesia
general. Antes de la Navi-
dad pasada, decidi comuni-
carme con cada uno de los
doctores participantes en
las pruebas de la FDA para
preguntarles si harian una
excepcion con Carson para
participar en su estudio, y si
podrian usar anestesia ge-
neral. Muchos respondieron
que no calificaba y me de-
searon suerte en la busque-
da de una solucion efectiva
y me dieron los nombres de
varios doctores fuera del
pais que realizan el proce-
dimiento en la cornea, pero
desconocian si usaban
anestesia general.

Un doctor en Kansas City
participante en el estudio
de la FDA, Dr. Durrie, me
llamé y me informé que

Carson no calificaba para

+

graduacién. Desconocia en
ese entonces la ayuda que
irfa a recibir.

La Dra. Stahl me llamé para
informarme que tenia a su
disposicion el hospital y la
anestesia general, su padre
tenia los instrumentos y las
gotas utilizadas en el proce-
dimiento para la cornea y
podrian trabajar juntos. Me
previno de no hacerme mu-
chas ilusiones, porque
existian muchas barreras
por atravesar, pero haria lo
posible para hacerlo funcio-
nar Como?? Otra persona
extrafia dispuesta a ir mas
all para ayudar a Carson?
De pronto mis oraciones
estaban siendo escuchadas.

Se necesitaban unas medi-
ciones de la cornea, para
asegurar que no estuviera
muy delgada para el proce-
dimiento. El especialista de

cornea de Carson, Dr. Kauf-
man, sugirié el nombre de
un técnico muy bueno y con
mucha paciencia. Acorda-
MOos una cita para el dia an-
tes de Navidad, porque
tendria menos pacientes y
dispondria de mas tiempo
para Carson. Tendria que
sostener su cabeza sin mo-
vimiento alguno por 5 se-
gundos, sin pestafiear o mo-
ver sus 0jos. Si estuviera
mirando un juego de video
0 una pelicula, no habria
problema. Pero mirando por
un tanel a una pequefia luz,
seria un poco mas dificil.
Trabajo por 45 minutos tra-
tando de hacer la medicion,
pero cada vez a los 4 segun-
dos, Carson pestafieaba o
miraba a un lado. Me senti
rendida al pensar que seria
el final de contar con la po-
sibilidad del procedimiento.

La técnica nos informo de
otro aparato, que no se utili-
zaba propiamente para me-
dir el grosor de la cornea,
pero lo podia hacer en 1
segundo, en lugar de 5. Ya
la habia utilizado con otros
nifios a los cuales no habia
logrado hacerle la medicion
como Carson. No era usual,
pero haria una excepciéon y
logré una cita para antes de
Afio Nuevo. De nuevo me
sorprendid ver a una perso-
na extrafa, ir mas alla para
ayudar a Carson. La prueba
fue un éxito, se tomaron las
mediciones y las envié a la
ciudad de Kansas.

Entre tanto, la Dra. Stahl so-
licité permiso a la Junta de
su hospital para realizar el
procedimiento y a la FDA

para el
D.S.Press 3



La conferencia internacional sobre sindrome de Down del tipo Mosaico se realizara entre el 10 y 12 de Julio del

2009. Sd hmuhsg§ § kgr edl hkhgr x ognedr hnmgkdr hmsd
este evento. Para mayor informacion, visite la pagina www.dsagc.com o www.imdsa.org.

lgdr

DSAGC desea expresar sus mas grandes agradecimientos a la doctora Bonnie Patterson quien se retira de
CCHMC en Marzo. La Dra. Patterson fue la Directora de la Clinica sobre sindrome de Down cuando esta abri6 su
puertas en Enero de 1985. Ha sido la Directora del Programa en el Centro Jane y Richard Thomas para sindrome
Down donde muchas familias han acudido para evaluacion y soporte. Fue miembro de la Junta Directiva de DSAG

por muchos afios y ultimamente en la Junta Asesora Médica.

"z

de
C

La Dra. Patterson ha sido una gran amiga de DSAGC y de los infantes, nifios, adolescentes, adultos y sus familig
gue se han beneficiado de su conocimiento y dedicacién. Sera extrafiada por nuestras

familias y le deseamos lo mejor en su retird

1
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Meetings and Events

Agmpaciones de Vecino?

Visite www.dsagc.com o contacte a Laura en

Buddy Club Clubes para adolescentes
Grupo de Ohio para nifios con SD entre los 136 afios.
Para nifios entre los 7 y12 afiosNos reunimos para Para un calendario de actividades, visite la pagina

hacer paseos divertidos. Los hermanos son bienvenidos.| |web. Contacte a Catherinewrkcak@aol.com . El grupo de
Kentucky es para nifios entre los 1615 afios. Contacte

Grupo satelite BACH

Padres de familia de los condados de Brown, Adams, Clinton o Highland,
(BACH) ggbdm oggqsd cdk fgton rgscCkhsd
cada mes. Contacte a Shayna Hansel en 1.877.389.3347 0 513.875.4060, p a

Crissy Griffith 937.444.0984 si desea pertenecer a este grupo.

Grupo para
Abuelos

Contacte a Joan Eve
en jeve@fuse.net o
513.476.1830 sobre el
grupo deOhio.
Contacte a Dottie
Jonestdjo@fuse.neto
859.586.4035 sobre el
grupo en el norte de
KY. Es bienvenido en
cualquiera de los dos
grupos!

ptd

rd gqdeémd

d k

Grupes de Juege

Bt s k dg  £cConfacte a Diane Hample 513.895.3955.

Imarnold745@hotmail.com
Kd ms t b/ xContacfe &Nancy Goetz 859.581.0564
Odr s d. . . Confacte a Emily Gummegumm@cinci.rr.com o 513.309.0599

Er s d. . £ £Contacte a Beth Ehrhardteblake3287@yahoo.como 891.2288 o &isa Arnold 528.6984 o

D.S.Press 5
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Biblioteca de Recursos

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

Nuevas adiciones a la biblioteca

Para tomar en préstamo libros, DVDs, VHS o cintas de audio de la biblioteca de DSAGC, visite www.dsagc.com.
Puede realizar la busqueda por tema, titulo o palabra clave y encontrara un breve resumen del recurso. Puede soli-
citar en préstamo hasta tres recursos. Las Ultimas adquisiciones son las siguientes.

The Paraprofessionals Guide to ortografia, lenguaje y mateméticas.  su objeto o tema

Inclusive Education favorito es prohibido. Nuestra socie-
por Peggy Hammeken Just Give Him The Whale dad acepta completamente la obse-
Por Paula Kluth and Patrick Schwarz sién de un nifio por el fatbolporque

i Cientos de no por los tractores!

PAHIPIIBFESSIIIMI.’S estrategias Aspiradoras, Corea, destornillado-

para promover res, cercas?? Algunas personas las Reflections of Erin

el éxito de la  consideran ejemplos de por Barbara McKenzie

Jlinclusionenel ° nardr hnmdr , £ odgn o0§dq§ knr §tsnqgdr

salon regular!  Kluth y Schwarz son fascinaciones. A lo largo de la corta vida de Erin
Algunos nifios autistas y con otras  McKenzie', su madre comparte ob-

.| Recurso prac- discapacidades pueden interesarse servaciones, sorpresas Y reflexiones

tico para el en muchas cosas, y consideran que ins-
uso diario y los educadores deben utilizar estas
responde a fascinacio-

muchas preguntas de las asistentes [REREAS Y./ nes como

(Patrich Schwarz

3 herramientas
73 potenciales
para ayudar
a sus estu-
diantes a ser
mas calma-
dos y exito-
so0s. Gene-  piradas por Erin y su familia sus co-
formatos disponibles en un CD-ROM | | ralmente los nexiones y nuevas relaciones. Narra-
de facil reproduccion. Es ideal para equipos de  ciones, pensamientos y fotografias
las asistentes educativas empezando comportamiento se enfocan en aten- cuentan esta historia de inclusién y la
labores o para los ya experimenta-  der las fijaciones. Esto puede llevar a importancia de pertenecer.

das, pues cubre técnicas de lectura, frustraciones del estudiante cuando

en el salén y suministra estrategias
extensas en todas las areas del pro-
grama escolar. Inclusion: An Es-
sential Guide for the Paraprofes-
sional es una tercera edicion revisa-
da e incluye un capitulo sobre lectu-
ra, actividades para el salon de cla-
se, mas de 75 estrategias nuevas y 12

the CWhale!”

fays to Use
i St

Haciendo conexiones

Listas de correo Club de los buenos
Contamos con listas de correo para padres de familia recordando deseos
fechas de eventos, nueva informacion, nuevas paginas web y
eventos que ocurren en los nueve condados de nuestra region.
Algunas veces los padres de familia tienen preguntas que
enviamos para comentarios de otros padres de familia. Si desea ser
parte de la lista de correo (el correo electrénico sale como copia en
blanco) contacte a Martha. Charissa tiene también una lista para los
adultos y Molly para los nifios en edad escolar. Sally tiene una para

Inférmenos si su hijo, (de cualquier
edad) va a tener cirugia o estancia en el
hospital. El club por los buenos deseos
desea enviar una tarjeta al hospital o a
su casa. Adultos con sindrome de Down
desean también enviarle una tarjeta.
Contacte a Martha.

D.S.Press 6



DSAGC
2009 CALENDARIO DE EVENTOS

DSAGC
644 Linn St.
Cincinnati, OH 45203

513.761.5400

www.dsagc.com
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Haciendo la tradicional limpieza y
organizacion después de las festivi-
dades de fin de afio, encontré la ma-
leta de la cAmara en uno de los espa-
cios del closet. Uno de nuestros hijos
nos regal6é una cdmara digital hace

unos afos y dejamos de utilizar la vie-

ja junto con su maleta. Cuando guar-
de la maleta de la cAmara no me di
cuenta que en uno de sus bolsillos
tenia varios rollos de pelicula sin des-
arrollar. Después de una rapida visita
a Walgreens, me encuentro viendo
los rostros hermosos de mis hijos
congelados en el tiempo en el 2003.
Que diferencia hacen cinco afios! La
foto mas dramatica para mi fue la de
Cody.

Cody, recién cumplia ocho afios y
mantenia sus facciones del bebe de
tres dias de nacido cuando lo trajimos
a casa del Hospital Universitario en
1995. Stohlnr ptd
me de Down en el momento que lo
visitamos en la unidad de cuidados
intensivos para recién nacidos. La
trabajadora social del hospital nos
comento su temor de mencionarnos

gue el bebe tenia SD pensando que
no lo recibiriamos en casa por su dis-
capacidad! Desconocia nuestra
alegria de poder nuevamente ser pa-
dres de un bebe con un cromosoma
adicional.

Pero ahora, a los 13 afos de edad,
Cody es un joven, probablemente
siempre veré los rasgos del bebe del
cual nos enamoramos, pero también
veo los rasgos del hombre que sera.
Ha sido una bendicién para nosotros
ser parte de su travesia!

Dominic, como Cody, nacié en 1995.

Y como en el caso de Cody, he tenido

la oportunidad
de verlo crecer.
Dominic lleg6 a
la custodia del
estado de Was-
hington en el
2003. En ese
momento, su
fjo apagepideq
los listados de
nifios disponi-
bles para adopcion. La lista ha sido
actualizada con nuevas fotografias o
informacién adicional. Dominic ne-

cesita una familia para compartir su
vida en forma diaria!

Dominic es un joven amoroso con
buen sentido del humor. Se comunica
en frases completas y aprende bas-
tante a través de la imitacion. En la
escuela esta aprendiendo a leer la
hora. En su hogar de paso, le gusta
ver videos, especialmente cuando
puede cantar o bailar con ellos! La
salud fisica de Dominic es buena a
pesar de tener y estar bajo tratamien-
to de la apnea del suefio. Es intole-
rante a la lactosa y debe evitar los
lacteos. La familia a su cuidado seria
de gran ayuda para la transicién a su
nueva familia.

Mi esperanza es que esta fotografia
de Dominic sea la Gltima en aparecer
en el Northwest Adoption Exchange.
Mi esperanza es contar con su foto-
grafia en la billetera de su familia ver-
dadera! Por favor contacte arstee-
le@zoomtown.como § q §

de nifios con sindrome de Down

hmenql
psobre Dominic o sobre la adopcion

El Centro Jane y Richard Thomas sobre sindrome de
Down contraté a la doctora Karen Summar, como su
nueva Directora a partir de Junio 1, 2009. Actualmente
es Profesora Asisitente ne Pediatria en la Division de
Medicina para El Desarrollo del Hospital de nifios de
Vanderbilt y Direcora de la Clinica sobre sindrome de
Down deVanderbilt. Ella continuara con la labor de la
doctora Bonnie Patterson en el Centro Thomas. Le
damos la bienvenida a la Dra. Summar y esperamos
trabajar con ella en el futuro.

Estudio de terapia de lenguaje en nifios entre los 18 -
36 meses de edad con sindrome de Down

Que: Estudio de investigacion para evaluar si la terapia de
lenguaje indirecta tiene los mismos efectos en el habla del
nino como la terapia tradicional.

Quienes: Nifios con sindrome de Down entre los 1836 me-
ses de edad y sus padres de familia.

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

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

Detalles: Contacte a Stephanie Hotze en Step-
hanie.Hotze@cchmc.org 0 513.636.3881.

D.S.Press 8
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Es comun escuchar a los
padres de familia comentar
el lento progreso de sus
hijos en la alimentacion de
diferentes texturas. El nifio
con sindrome de Down tie-
ne bajo tono muscular y ello
afecta sus habilidades mo-
trices orales y su preferen-
cia por los purés, pues no
necesita masticar o manipu-
lar los alimentos. El nifio
puede también experimen-
tar deficiencias en la inte-
gracioén sensorial que lo lle-
van a una aversion por cier-
tos alimentos. Generalmen-
sd dk mhbDn °r
cierto nivel porque se siente
seguro y no requiere de mu-
cho trabajo. La manipula-
cion de alimentos se puede
dificultar cuando se tiene
una boca pequefia. Para
comenzar, no se de por ven-
cida. No es nuestro deseo
gue el nifio continte tenien-
do mala experiencia que lo
lleven a una aversion por el
alimento, es importante con-
tinuar ofreciéndole diferen-

en una burbuja maravillosa de inclusién. Durante este
tiempo, ella estuvo totalmente incluida y hubo un gran
esfuerzo para asegurar su éxito en el salén de clase.

D.S.Press 9

tes experiencias alimenti-
cias. Es comun para el nifio
con sindrome de Down con-
tinuar con el biberén mas de
lo necesario. Su nifio utiliza
el biberén o un vaso? Si to-
davia permanece con el bi-
berén, debe empezar por
ofrecerle los liquidos en un
vaso con pitillo durante las
comidas. Los vasos que im-
piden derramar el liquido
son convenientes para los
padres de familia, pero no
ayudan al nifio avanzar en
su motricidad oral donde la
lengua se mantiene por
detras de los dientes y em-
puja hacia la parte superior
de la boca.

Es importante empezar a
neqdbdqgkd § r
ptd rd cdgqghs
ser manipulados por él en

La alimentacion en forma
conjunta es una forma pro-
ductiva de trabajar en las
habilidades de alimentacion
en forma independiente. La
madre o el padre pueden
tener una cuchara y su hijo
otra. Usted le puede ofrecer
una cucharada, mientras él
explora y utiliza su cuchara
para alimentarse por si solo.
Los niflos que presentan
dificultad para probar nue-
vas texturas, pueden acep-
tar mas facilmente el cam-
bio si lo hacen en forma in-
dependiente.

Ofrezca variedad de alimen-
tos durante las comidas.
Una idea puede ser ofrecer
tres alimentos diferentes en
fa canida yrun pasabdcd ¢
tmaproteinacuhacharigany

una fruta o vegetal. Asegure-

te.

Es importante que busque
ayuda médica o terapeltica
si no tiene éxito en la ali-
mentacion de su hijo. Discu-
ta con su pediatra las opcio-
nes, como una evaluacion
de la motricidad oral o con-
sulte con un especialista
con experiencia en el tema
de la alimentacién. Una con-
sulta con una dietista puede
ayudarle a determinar la nu-
tricion apropiada para su
hijo.

Los nifios con SD avanzan
en forma mas lenta en las
habilidades de la alimenta-
cién, pero continte ofre-
ciendo alimentos seguros
e acuerdo con la edad de
su hijo. Estimule probar y
experimentar nuevos ali-

(1;orm independif:ntejr Esté)sm set gue por lo menos uno de mentos para que su hijo

o dr sgm L, .
SOlidos se (%sue vgn‘facn-

los arﬁmentos sea el favorito

mente en la boca y asi usted de su hijo. Mantenga las

no se preocupa gue su hijo
termine con un alimento en
su boca dificil de manipular.
Por ejempilo, las roscas de
queso, cereal, o Gerber Lit-
tle Crunchers pueden colo-
carse en frente de su hijo
para su exploracion y ali-
mentacion en forma inde-
pendiente.

porciones pequefias entre 1
-2 cucharadas del nuevo

alimento. Esta es una forma
de introducir alimentos sua-

desarrolle en forma exitosa
habilidades orales. Recuer-
de que el momento de la
cena debe ser agradable y
forzar la alimentacion puede
causar mayor aversion a los

ves en un tamafio seguro de alimentos. Disfrute la expe-

masticado. Y este debe ser
del tamafio de la punta del
dedo mefiique de su hijo.

Este tamafio puede ser tra-
gado en forma segura si no
es masticado correctamen-

riencia con su hijo y estimu-
le probar nuevos sabores,
modelando la mordida y la
toma de los mismos.

Por Sara P. Yoder, MA, CCG
SLP, James Whitcomb

Ahora hemos entrado a un nuevo mundo. Paloma ha sido

Mi hija Paloma empezé séptimo grado en la Escuela Me- retirada del bus regular, que tuvo durante seis afios y uti-
dia del Oeste de Chicago. En los ultimos nueve afios, de 1za un bus especial. Nos dicen que la clase de ciencias
preescolar, kindergarten, hasta el sexto grado, estuvimos Y estudios sociales a las que ha asistido en las Gltimas

semanas, no son apropiadas para ella. No pueden sumi-
nistrar las modificaciones necesarias para su permanen-
cia en el salon regular, por la gran discrepancia entre el

contenido del curso y las habilidades cognitivas de Palo-



Ofrecen alternativamente, una clase Me dicen el material de estas clases tonces el argumento? Cada nifio en

de habilidades para la vida para en-
rdDggkd °bnrgr
mo mediciones, leer mapas, horario

de buses y manejo de una chequera.

Les recuerdo que Paloma tiene 12
afios y su mama la lleva a todos los
lugares como a TODOS los nifios de
los suburbios y, con relacion a la
chequera, alguien en realidad lo
hace actualmente?

La clase de habilidades para la vida
tiene valor, pero no es sustituto de
las ciencias o estudios sociales. Mi
hija debe ser tratada como la joven
gue es y se le debe permitir apren-
der los datos interesantes sobre
nuestro mundo como los otros estu-
diantes de séptimo grado, como la
selva humeda, los planetas, el clima,
las diferentes personas y culturas del
mundo. Quien puede asumir esto no
es apropiado para el aprendizaje de
mi hija?

Se perfectamente mucho del conte-
nido del curso puede pasar por enci-
ma de la cabeza de Paloma. Sin em-
bargo, espero verla en el salon de
clase, con sus comparieros, donde
pertenece.

es muy dificil para ella, y es costoso

el programa. Me pregunto sobre la
legalidad de este comentario, pero
me lo guardo.

El hecho es que nadie, los profeso-
res o incluso yo misma, conoce defi-
nitivamente lo que mi hija puede
aprender en esas clases. Se que re-
tiene granos de informacion. Estos
granos crecen en tallos y florecen
cuando menos lo espera.

Nos sentamos en una banca del par-
gue el mismo dia de mi reunién en la
escuela. Paloma me dice con voz
muy emocionada sobre un proyecto
de ciencias que hizo ese dia en cla-
rd. Akfn
una semilla y doblando un papel.
Con su comunicacion limitada, no se
realmente lo que quiso decir o hizo.

Pero eso es irrelevante. Esta emocio-

nada.

ciencias disminuyen. La alegria de
aprender es emocionante! Esa es la
labor de una escuela. La profesora
mira a sus 30 estudiantes y modifica
el programa de acuerdo con el po-
tencial de cada uno? No le ensefia-
mos calculo a algunos estudiantes
porgue van a terminar en labores

manuales? Claro que no. Cual es en-

Vamos a tener una lluvia de regalos para infantes!

Para dar la bienvenida a las nuevas familias a DSAGC, hacemos una
visita y damos una canasta. Esta canasta tiene articulos para bebe
como: cobijas, zapatillas, baberos, shampoos, lociones, maracas,
pafiales ,pafios hiumedos, etc. Por eso necesitamos su ayudales
solicitamos en donacién estos articulos para crear canastas indivi-
duales para nifios y nifias. Contacte a Martha emnartha@dsagc.com.

Esperamos poder organizar 35 canastas, Gracias

el salon regular tiene la misma opor-

| § y reqgiyiereymuohb Bem@p meadjficab n tunidad de explorar una gama de

proyectos intelectuales, pero las per-
sonas con discapacidad cognitiva
no. Se asume que no comparten la
misma emocién del aprendizaje. Se
asume una pérdida de tiempo por-
gue terminaran en una trabajo de
muy poca habilidad.

Las inquietudes intelectuales no ne-
cesariamente estan relacionadas con
las carreras profesionales.

En estas Ultimas semanas he descu-
bierto con tristeza como muchas
personas relacionadas con el siste-
ma de educacién especial tienen un
punto de vista muy rigido y limitado

g d k § b h n mdetpotenbial de nuwkstroshijos yddé& n +

lo que el sistema educativo puede
ofrecerles.

Se la felicidad que produce el apren-
dizaje en la vida. Por eso leemos no-
velas y revistas y exploramos en In-

md b d r h Bliaduda§ defuchar paga dejdrla en d ternet por horas. Regresamos a la

escuela en la mitad de nuestras vi-
das. Tomamos vacaciones en sitios
interesantes y escuchamos cintas en
idiomas diferentes en nuestros auto-
moviles. Lo hacemos toda nuestra
vida y que aburrido seria si no lo
hiciéramos.

No le neguemos esta alegria a nues-
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socializacién e inclusién en la comu- do una serie de 8 semanas para los

nidad, para reducir el aislamiento so- adultos con sindrome de Down para
El grupo se reune en Enero, Abril, Ju- cial identificado por los adultos con practicar habilidades de manejo del
lio y Octubre el cuarto Martes del sindrome de Down. Los usuarios de la dinero, como contar efectivo, hacer
mes. Esta disefiado para padres de  red se pueden conectar para comuni- transacciones, presupuestos. Las reu-
familia y personas al cuidado de adul- carse con amigos, dejar mensajes 0  niones se llevaran a cabo entre las 6
tos con sindrome de Down. Fue crea- enviar cartas en forma privada. Con- 7:30pm los Martes. Empezaremos en
do con el objeto de suministrar alos  tacte a Charissa para establecer una Marzo. No hay costo alguno por este

miembros de la familia la oportunidad cuenta! curso. Para reservar su cupo, contacte
de aprender y discutir temas de salud a Charissa 513.761.5400 ext.16 o en
que pueden afectar a los adultos con Charissa@dsagc.com

sindrome de Down. Los temas pue-

den incluir tension nerviosa, compor- Bob, Jackie, Matt y Patrice son adultos

tamiento, obsesiones/compulsiones, con SD que han culminado un entre-

demencia y problemas de salud. namiento comprensivo en presenta-
ciones en publico y se encuentran
disponibles para hacer charlas en su
salon de clase, agrupacion de padres
de familia, compania o fundacion sin

Este sitio de la pagina web le brinda  animo de lucro, sobre sus experien-

la oportunidad a los adultos con cias como individuos con SD. Contac-

sindrome de Down, visitar, comuni-  te a Charissa.

carse, aprender sobre los intereses

de cada uno y desarrollar amistades

en un ambiente seguro. El objetivo

principal es brindar un soporte a la El programa de adultos esta ofrecien-

Un grupo de cientificos de varias instituciones, incluyen- desarrollar Alzheimer, los autores concluyeron que el Sr.
do el centro medico de la Universidad Columbia , el Insti- C no mostraba sefiales de disminucién cognitiva o funcio-
tuto Kennedy Krieger de Johns Hopkins, y New York State nal que acompafa la demencia y gozaba de relativamente
Institute for Basic Research in Developmental Disabilities, buena salud. Los autores examinan varias posibles expli-
han venido realizando investigaciones sobre los adultos  caciones por este envejecimiento exitoso, incluyendo va-
con sindrome de Down en un estudio longitudinal por riacion en la expresion genética, influencia familiar en la
veinte afios con cientos de participantes. El estudio inten- historia genética (sus padres de familia vivieron hasta los
ta recoger informacion sobre el proceso de envejecimien- ochentas y no desarrollaron demencia). Factores no
to en esa poblacion. Los avances médicos han aumenta- genéticos como el aprendizaje y la experiencia, pudieron
do la expectativa de vida de las personas con sindrome  jugar también un papel.
de Down, pero estos avances son relativamente recientes
y poco se conoce la implicacién para los adultos con Este estudio demuestra la posibilidad para alguien con
sindrome de Down. sindrome de Down con una vida larga, de experimentar

los cambios normales del envejecimiento. Los investiga-
En Junio del 2008, se publico la historia de uno de los dores esperan con el aumento en los datos recolectados y
gnl aqdr dm dk drstchn, ° E mavdnices bntel ehtehdirsiento deigeroma homadogrpodem |
dividuo con 70 afios de edad con sindrome de entender eventualmente los efectos del sindrome de
Dnvmt (Jntgmdgk ne | msdkkdbBdwfdn eldpnooeso Dedenvejécimieritody mesdyrillar®sh r §
khshdr). Lnr @§tsnqgdr ghbh dtgategias para mintnizar lod pfoblemasry prgnkover una d s
C.,+* ong chdbhrChr @§Dnr . Avepdexi)sp endos adplivsicongsikdromnende dowa.b d g
personas con sindrome de Down tienen un alto riesgo de

D.S.Press 11


mailto:Charissa@dsagc.com

Conoce a alguien que disfruta la

Madeira. Ha madurado y ahora
es mas responsable, es una gran
persona con muchas habilidades
para hacer lo que se le viene a su
mente. Honestamente no existe

vida y la vive dia a dia al maximo?un momento aburrido para Annie.

He estado buscando la respuesta
y de hecho conozco a alguien su
nombre es Annie Kathleen Ca-
llan.

Lo primero que viene a mi mente
sobre Annie es la sonrisa en su

cara, especialmente cuando esta
rodeada de personas. Su sonrisa
le da un brillo al dia de las perso-

nas y las hacer tener un buen dia.

Es una persona con empuje, muy
independiente, responsable, ale-
gre, ama a su familia y a sus ami-
gos.

Annie tiene un gran estilo de vida
con un futuro brillante por delan-
te. Va a cumplir 24 afos en el
2009. Es muy activa y ha hecho
BASTANTES cosas buenas y
emocionantes en publico. Partici-
pa en un grupo donde tienen sali-

das una vez al mes de compras, 0

a cenar, o a las peliculas o para
conversar. Annie también ha par-
ticipado en algunos eventos del
programa para adultos, ha asisti-
do a las sesiones sobre comuni-
cacion, matematicas y baile. Ha
participado en Starfire U con
otros jovenes. Le gustan mucho
las fiestas y asiste a los eventos
de su iglesia Los Amigos de
Jesus para individuos con necesi-
dades especiales. Trabaja medio
tiempo en la cafeteria del Hospi-
tal de Nifios. No les parece diver-
tido? A ella le encanta la comida.

Cuando la entreviste, estaba muy
emocionada y quiso que les con-
tara como le gusta la pizza, uno
de sus suefios es ser cantante
profesional, es muy buena artista
y ha tomado cursos. Vive inde-
pendiente en un condominio en

Como ven, su vida esta llena de
actividades emocionantes. Algo
especial en comun entre las dos
es que nuestras familias asisten a
la iglesia St. Vincent Ferrer en
Kenwood. Su nombre de confir-
macion en (Jane).

Si ha disfrutado de este resumen,
honestamente puede decir que
ella es muy buena persona, dis-
fruta la vida y la vive intensamen-
te ayudando a otros y participan-
do en la comunidad.

Por Kristen Vonderbrink

Estaremos en la ciudad de Kansas por una
semana, para la cirugia y recuperacion. Re-
gresaremos en un mes, 3 meses, 6 mesesy
un afo para cada uno de los controles. Si to-
do va bien, no solo va a ayudar a Carson pero
se abrira una puerta para otros pacientes.
Terminaré compartiendo algo que he apren-
dido durante el proceso. Si realmente cree

en algo para su hijo, haga todas las preguntas
necesarias, siga buscando y explore todas

las posibilidades, sin importar que tan difici-
les parezcan. Usted no sabe que puede su-
ceder en el camino o a donde puede llegar.
Nunca subestime la bondad de personas
desconocidas. Y para mi, siempre tenga fe en
el poder de la oracion.

D.S.Press 12



Para su Informacion Becas

Topicos sobre Transicion 2 Grupo social pa-
ra jovenes con sindrome de Down

QueessTPohbnr rnagd Tqdmr hbhbm
do y facilitado por unas terapeutas del lenguaje y ocupacio-
nal para discutir temas como relaciones sociales y habilida-
des para la vida independiente (por ejemplo, bdsqueda de
trabajo, uso de chequera bancaria etc.)
Quienes: J Pudmdr bnm rCmcqgnld cd
de la secundaria o con grado reciente, entre los 16 y los 22+
afos.

Cuando: Miercoles, 6:00 pm?3 7:30 pm por 10 semanas.
Donde:Cdmsgn rnagd rCmcqgnl d cd
mas en el Centro Medico para Nifios de Cincinnati, Edificio.
E, cuarto piso

Contacto: Katie Frank, MHS, OTR/L o Kelly Twehues, MA,
SLP en 513.636.0520

Estudio de investigacion utilizando el paque-
te informativo sobre IEP

Encuesta para padres/hermanos

Que es: Estudio de investigacion disefado para ver si exis-

ten cambios en las actitudes de los padres de familia con re-  Estoy culminando mis estudios de psicologia en

lacién al proceso del Plan de Educacion Individualizada Denison University en Granville, Ohio. Estoy intere-
(1 EP) cdrotCr cdk trn cdk ogpadaedlpsefeaias degqs gifgrantesaspegtos fami-
Quienes: Pgcqgdr cd mhDnr bnm r Criaesanekdesarglio phjapagtargeniigsigon SP.q g

dos K3 8. Estos incluyen: utilidad y disponibilidad del soporte
Donde: Cdmsgn rnaqd rCmcqnl d c §oci@daue iacibg gadadamitia, frrialgzgsylg la fanti-g n
mas. lia para ayudarlos a superar la tension nerviosa y las
Incentivo: No existe incentivo monetario, pero los partici- dificultades para atender al nifio con SD. Existe un
pantes reciben el paquete informativo en forma gratuita. cuestionario para ser completado por los padres de
hanie.Hotze@cchmc.org or 513.636.3881. las relaciones de los hermanos en el desarrollo y
bienestar del nifio con SD. Existe un cuestionario
Encuesta para padres de familia para estudiar la calidad de la relacion de los herma-

nos. Su hijo/a con edad cercana a la de su hijo con

Heather Bellegia-Ernst es madre de familia de DSAGC y estu- SD debe completario

diante de educacion especial de Xavier University. Ha crea-
do una encuesta sobre autodeterminacion para su tesis de
postgrado. La encuesta es para los padres de familia de ni-
fios con discapacidad cognitiva. Necesita encuestar a 100
personas! Por favor, solo toma unos minutos contestar la en-
cuesta enhttp://www.surveymonkey.com/s.aspx?
sm=dZ2srqCS2ml1LFLGu6 2fSYnQ 3d_3d

Estoy reclutando familias con nifios con SD entre
los 11-15 afios, y hermanos hasta 4 afios mayor o
menor, pero no menos de 9 afios de edad. Las fami-
lias recibirian los cuestionarios por correo y con un
sobre estampillado para su devolucion.

Si esta interesado en participar en este estudio, 0

. . desea mayor informacion me puede contactar a mi
Conexiones Melodicas 0 a mis asesores en la facultad: Rachel Bokelman
859.814.3847, bokelm r@denison.edu, o Dr. Nida
Bikmen, Profesora asistente, teléfono 740. 587.8545,
email bikmenn@denison.edu, o Dr. Gina Dow, Pro-
fesora Asociada, teléfono 740.587.6332, emaill
D.S.Press 13 dow@denison.edu. Gracias.

Se ofrecen clases en grupo de terapia musical en Starfire por
una terapeuta musical certificada. Las clases se inician en
Abril. Para mayor informacion visite



http://www.surveymonkey.com/s.aspx?sm=dZ2srqCS2m1LFLGu6_2fSYnQ_3d_3d
http://www.surveymonkey.com/s.aspx?sm=dZ2srqCS2m1LFLGu6_2fSYnQ_3d_3d
mailto:bokelm_r@denison.edu
mailto:bikmenn@denison.edu
mailto:dow@denison.edu

The mission of the DSAGC is to empower individuals, educate families, enhance commu-

nities and together, celebrate the extraordinary lives of people with Down syndrome.

Down Syndrome Awareness ltems

Bolsa

Compre la bolsa con el logo de DSAGC a to-
do color. Tenemos tan solo un numero limita-
do a $10 cada una y $2 para cubrir el envio.

En Ohio, se incluye el impuesto a las ventas.

Solo quedan unas pocas !’

Atencion le gustan las Jo-
yas?

D.S.Press por correo electronico

Salve un arbol.

Mas de 100 lectores han hecho el cambio!
3,200 lectores reciben D.S.Press en el correo

Junta de DSAGC

Oficiales de la Junta

Connie Hutzel, Presidente

Scott MacEachen, Vice-Presidente
Tayfun Tuzun,Tesorero

Sally Hayes,Secretaria

Junta Directiva
Roben Dixon
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Jeff Graham
Lucinda Hurst
Doug Kammerer
Katie Maly

Bill McCloy

Patrick McNickle
Peter Ney

James Singler
Melissa Skavlem
Kristen Vonderbrink

Christina Yeager

Junta Asesora

Fran Hickey, M.D.

Ajay Kaul, M.D.

Phil Mattheis, M.D.

Walker Motley, M.D.

Bonnie Patterson, M.D.
Clarissa Rentz, MSN, APRN
Sally Shott, M.D.

Brad Tinkle, M.D.

Thomas Webb, M.D.
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