
 

 

         Marzo/Abril  del 2009       Volumen XXVIII    #4  

 

La Dra. Bonnie Patter-

son se retira  

Page 4 

Tri for Joe  



 

 

En este 

número  
 

 De la Directora Ejecutiva 

     2 

 

 De la Presidente   3 

 

 Reuniones y Eventos   4 

 

 Patterson se retira   4 

 

 Agrupaciones de Vecinos

     5 

 

Biblioteca de Recursos 6 

 

DSAGC Calendario de 

Eventos     7 

 

Programa Adopción    8 

 

 Apuntes Medicos    8 

 

 Enfoque en Infantes y 

Prescolares      9 

 

 Enfoque en Niños y ado-

lescentes     9 

 

 Enfoque en Adultos  11 

  

 Para su información  13 

 

 Becas    13 

 

 Articulos para crear con-

ciencia   14 

 

 Junta de DSAGC  14

    

 Personal de DSAGC   15 

De la Directora Ejecutiva, Janet Gora  

En el 2009, continuamos con otro mes de baja en la economía. He comentado con va-

rias personas y muchos están de acuerdo este será un año difícil. Nosotros en el sector 

rhm þmhln cd ktbqn mnr oqdftmsĝlnr, °Rdbĝtcĝqdlnr knr enmcnr rtehbhdmsdr oĝqĝ btaqhq 

knr fĝrsnr cd drsd ĝĎn?± 

 

En Enero, la junta aprobó nuestro presupuesto del 2009 de $645,000. El presupuesto no 

hmbktxĐ knr °oqnfqĝlĝr ptd cdrdþaĝlnr sdmdq± oĝqĝ drsd ĝĎn. Rduhrĝlnr bĝcĝ kĊmdĝ cd 

gasto explorando lo que podíamos recortar sin afectar los servicios. Reevaluamos nues-

tras actividades para asegurar que todo lo que hacemos contribuye con nuestra misión 

de fortalecer a los individuos, educar a las familias, fortalecer a las comunidades y jun-

tos celebrar la vida extraordinaria de las personas con síndrome 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-

ducción en los gastos para 

los programas ́ hastá  

terminación de empleos, 

reducción de los progra-

mas. Fue una reunión muy 

deprimente! 
 

Porque necesitamos 

$645,000? Me agrada la pre-

gunta! La gráfica muestra 

los costos de cada uno de 

los programas: 
 

*Los costos de desarrollo y 

recaudación de fondos re-

presentan el 27% del total, y 

se mantiene dentro del 30% 

recomendado por el Better 

Business Bureau. 
 

Se necesita bastante dinero para manejar una de las asociaciones de síndrome de 

Down mas grandes del país?! Si de esta forma ofrecemos nuestros programas y servi-

cios, estamos comprometidos a mantener este tamaño para cumplir con las necesida-

des de nuestras familias.  

 

Como puede ayudar? Será 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 año. Esta en nuestras manos porque no recibi-

mos fondos de United Way, ni del gobierno ni del Hospital de Niños. Recaudamos el 

dinero de donaciones privadas como la suya. Porque 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 

economía y 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 cinturón, DSAGC continuará siendo su soporte y 

recurso para la información sobre síndrome de Down mas reciente, comprensiva y co-D.S.Press 2 
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De la Presidente de la Junta, Connie Hutzel  

Los que esten a fa-

unq chfĝm °Oin± 
 

Probablemente los que han 

venido leyendo mis últimas 

dos columnas en el 

DSPress, ya están 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 número 

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 

últimos 8 a 10 años. Todos 

los reportes indican su éxito 

como tratamiento para el 

Keratoconus. 

 

En los E.U. para realizar las 

pruebas, se necesitan pa-

cientes de mínimo 14 o 18 

años de edad, dependiendo 

de quien realice el estudio. 

Existen cerca de 10 oftalmó-

logos en el país participan-

do en este estudio. En Junio, 

intentamos participar en 

una prueba en Indianápolis. 

Si Carson hubiera califica-

do, hubieran considerado 

aplicar para una excepción 

a la edad mínima, pero pen-

saron que Carson no estaría 

absolutamente inmóvil du-

rante el procedimiento, con 

solo un sedante y requeriría 

mas bien anestesia general.  

Este ha sido el obstáculo 

para el procedimiento.  

 

Cuando Carson presentó en 

el ojo izquierdo la ruptura 

de una de las membranas 

de la cornea y un transplan-

te de cornea era una emer-

gencia, decidí intentar lo 

que estuviera a mi alcance 

para salvarle su ojo derecho 

de un transplante ³ ahora, la 

única opción para su ojo 

izquierdo.  Existe un doctor 

en California que realiza el 

procedimiento en la cornea 

en forma diferente al reali-

zado en las pruebas de la 

FDA, pero no usa anestesia 

general. Antes de la Navi-

dad pasada, decidí comuni-

carme con cada uno de los 

doctores participantes en 

las pruebas de la FDA para 

preguntarles si harían una 

excepción con Carson para 

participar en su estudio, y si 

podrían usar anestesia ge-

neral. Muchos respondieron 

que no calificaba y me de-

searon suerte en la búsque-

da de una solución efectiva 

y me dieron los nombres de 

varios doctores fuera del 

país que realizan el proce-

dimiento en la cornea, pero 

desconocían si usaban 

anestesia general.   

 

Un doctor en Kansas City 

participante en el estudio 

de la FDA, Dr. Durrie, me 

llamó y me informó que  

Carson no calificaba para 

su estudio pero con gusto 

estudiaría el caso durante 

las vacaciones de fin de año 

para encontrar alguna solu-

ción. Ese fue el mejor rega-

lo de Navidad que hasta 

ahora había recibido. (Me 

emocionó saber que al-

guien a 600 millas estaba 

dispuesto a ayudar a un ex-

traño. Pero ese sería tan so-

lo el principio) Me dijo co-

mo su hija, Dra. Stahl, era 

jefe de residentes en oftal-

mología pediátrica del hos-

pital Mercy para niños en la 

ciudad de Kansas. Me pare-

ció muy bueno, pero no ten-

ía tiempo para esperar a su 

graduación. Desconocía en 

ese entonces la ayuda que 

iría a recibir.  

 

La Dra. Stahl me llamó para 

informarme que tenía a su 

disposición el hospital y la 

anestesia general, su padre 

tenia los instrumentos y las 

gotas utilizadas en el proce-

dimiento para la cornea y 

podrían trabajar juntos. Me 

previno de no hacerme mu-

chas ilusiones, porque 

existían muchas barreras 

por atravesar, pero haría lo 

posible para hacerlo funcio-

nar Como?? Otra persona 

extraña dispuesta a ir mas 

allá 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, sugirió el nombre de 

un técnico muy bueno y con 

mucha paciencia. Acorda-

mos una cita para el día an-

tes de Navidad, porque 

tendría menos pacientes y 

dispondría de mas tiempo 

para Carson. Tendría que 

sostener su cabeza sin mo-

vimiento alguno por 5 se-

gundos, sin pestañear o mo-

ver sus ojos. Si estuviera 

mirando un juego de video 

o una película, no habría 

problema. Pero mirando por 

un túnel a una pequeña luz, 

sería un poco mas difícil. 

Trabajo por 45 minutos tra-

tando de hacer la medición, 

pero cada vez a los 4 segun-

dos, Carson pestañeaba o 

miraba a un lado. Me sentí 

rendida al pensar que sería 

el final de contar con la po-

sibilidad del procedimiento.   

 

La técnica nos informó de 

otro aparato, que no se utili-

zaba propiamente para me-

dir el grosor de la cornea, 

pero lo podía hacer en 1 

segundo, en lugar de 5. Ya 

la había utilizado con otros 

niños a los cuales no había 

logrado hacerle la medición 

como Carson.  No era usual, 

pero haría una excepción y 

logró una cita para antes de 

Año Nuevo.  De nuevo me 

sorprendió ver a una perso-

na extraña, ir mas allá 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-

licitó permiso a la Junta de 

su hospital para realizar el 

procedimiento y a la FDA 

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

tenga en preguntar, en investigar, explore todas las 

oportunidades así parezcan imposibles .± 
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Reuniones y Eventos  

La Dra. Bonnie Patterson se retira  
  

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 Clínica sobre síndrome de Down cuando esta abrió sus 

puertas en Enero de 1985. Ha sido la Directora del Programa en el Centro Jane y Richard Thomas para síndrome de 

Down donde muchas familias han acudido para evaluación y soporte. Fue miembro de la Junta Directiva de DSAGC 

por muchos años y últimamente en la Junta Asesora Médica.    

 

La Dra. Patterson ha sido una gran amiga de DSAGC y de los infantes, niños, adolescentes, adultos y sus familias, 

que se han beneficiado de su conocimiento y dedicación. Será extrañada por nuestras 

familias y le deseamos lo mejor en su retiro! 

Conferencia Internacional sobre síndrome de Down del tipo Mosaico  
 

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

2009. Sd hmuhsĝ ĝ kĝr eĝlhkhĝr x oqnedrhnmĝkdr hmsdqdrĝcnr dm sncnr knr shonr cd rĊmcqnld cd Dnvm oĝqĝ oĝqshbhoĝq dm 

este evento. Para mayor información, visite la pagina www.dsagc.com o www.imdsa.org.  



 

 

Buddy Club  
 

Para niños entre los 7 y12 años - Nos reunimos para 

hacer paseos divertidos. Los hermanos son bienvenidos. 

Visite www.dsagc.com o contacte a Laura en 

Grupo para 

Abuelos  
 

Contacte a Joan Eve 

en jeve@fuse.net o 

513.476.1830 sobre el 

grupo deOhio. 

Contacte a Dottie 

Jones tdjo@fuse.net o 

859.586.4035 sobre el 

grupo en el norte de 

KY. Es bienvenido en 

cualquiera de los dos 

grupos!  
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KIDS  
KIDS es "Residentes de Kentucky interesados en el síndrome de Down"- nos reunimos en 

la escuela Redwood en Ft. Mitchell, KY, el segundo Lunes de cada mes a las 7 pm. Usted 

recibe buena información y hace nuevos amigos!  

 

Para mayor información sobre KIDS, o para ser incluido en nuestra lista de correo, 

contacte a Roben Dixon  859.689.0266, o dixonfam@fuse.net.  

Clubes para adolescentes  
Grupo de Ohio para niños con SD entre los 13-16 años. 

Para un calendario de actividades, visite la pagina 

web. Contacte a Catherine Wrkcak@aol.com . El grupo de 

Kentucky es para niños entre los 10-15 años. Contacte 

Meetings and Events  

Btskdq £££. Contacte a Diane Hample 513.895.3955. 

Ersd..£££. Contacte a Beth Ehrhardt eblake3287@yahoo.com o 891.2288 o a Lisa Arnold 528.6984 o  

   lmarnold745@hotmail.com 

Kdmstbjx £££ Contacte a Nancy Goetz 859.581.0564 

Odrsd...££.. Contacte a Emily Gumm egumm@cinci.rr.com o 513.309.0599  

Grupo satélite BACH  

 
Padres de familia de los condados de Brown, Adams, Clinton o Highland, 

(BACH) gĝbdm oĝqsd cdk fqton rĝsĆkhsd ptd rd qdėmd dk rdftmcn Mĝqsdr cd 

cada mes.  Contacte a Shayna Hansel en 1.877.389.3347 o 513.875.4060, o a 

Crissy Griffith 937.444.0984 si desea pertenecer a este grupo. 

Grupo satélite en los condados de Butler y Warren  
 

Estamos formando grupos satélites en los condados de Butler y Warren. Si esta interesado en iniciar grupos satélites 

de DAAGC en estas áreas, contacte a  Martha@dsagc.com. 

mailto:eblake3287@yahoo.com
mailto:lmarnold745@hotmail.com
mailto:egumm@cinci.rr.com
mailto:Martha@dsagc.com
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Club de los buenos 

deseos 
 

Infórmenos si su hijo, (de cualquier 

edad) va a tener cirugía o estancia en el 

hospital. El club por los buenos deseos 

desea enviar una tarjeta al hospital o a 

su casa. Adultos con síndrome de Down 

desean también enviarle una tarjeta. 

Contacte a Martha. 

Listas de correo  
 

Contamos con listas de correo para padres de familia recordando 

fechas de eventos, nueva información, nuevas páginas web y 

eventos que ocurren en los nueve condados de nuestra región. 

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 electrónico sale como copia en 

blanco) contacte a Martha. Charissa tiene también una lista para los 

adultos y Molly para los niños en edad escolar. Sally tiene una para 

Biblioteca de Recursos  

Haciendo conexiones  

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 búsqueda por tema, título o palabra clave y encontrará un breve resumen del recurso. Puede soli-

citar en préstamo hasta tres recursos. Las últimas adquisiciones son las siguientes. 

The Paraprofessionals Guide to 

Inclusive Education  

por Peggy Hammeken 

 

Cientos de 

estrategias 

para promover 

el éxito de la 

inclusión en el 

salón regular!  

 

Recurso prac-

tico para el 

uso diario y 

responde a 

muchas preguntas de las asistentes 

en el salón y suministra estrategias 

extensas en todas las áreas del pro-

grama escolar.  Inclusion: An Es-

sential Guide for the Paraprofes-

sional es una tercera edición revisa-

da e incluye un capítulo  sobre lectu-

ra, actividades para el salón de cla-

se, mas de 75 estrategias nuevas y 12 

formatos disponibles en un  CD-ROM 

de fácil reproducción. Es ideal para 

las asistentes educativas empezando 

labores o para los ya experimenta-

das, pues cubre técnicas de lectura, 

ortografía, lenguaje y matemáticas.   

 

Just Give Him The Whale  

Por Paula Kluth and Patrick Schwarz 

 

Aspiradoras, Corea, destornillado-

res, cercas?? Algunas personas las 

consideran ejemplos de 

°nardrhnmdr,± odqn oĝqĝ knr ĝtsnqdr 

Kluth y Schwarz son fascinaciones. 

Algunos niños autistas y con otras 

discapacidades pueden interesarse 

en muchas cosas, y consideran que 

los educadores deben utilizar estas 

fascinacio-

nes como 

herramientas 

potenciales 

para ayudar 

a sus estu-

diantes a ser 

mas calma-

dos y exito-

sos. Gene-

ralmente los 

equipos de 

comportamiento se enfocan en aten-

der las fijaciones. Esto puede llevar a 

frustraciones del estudiante cuando 

su objeto o tema 

 favorito es prohibido. Nuestra socie-

dad acepta completamente la obse-

sión de un niño por el fútbol-porque 

no por los tractores! 

 

Reflections of Erin  

por Barbara McKenzie  

 

A lo largo de la corta vida de Erin 

McKenzie', su madre comparte ob-

servaciones, sorpresas y reflexiones 

ins-

piradas por Erin y su familia sus co-

nexiones y nuevas relaciones. Narra-

ciones, pensamientos y fotografías 

cuentan esta historia de inclusión y la 

importancia de pertenecer.  
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SEPTIEMBRE 
 

 1   RdtmhĐm rnaqd kĝ dcĝc drbnkĝq 

 8  RdtmhĐm BACH 

 8 Reunión sobre preescolares 

14  RdtmhĐm KIDS 

15  Cena para nuevos padres de familia 

18  RdtmhĐm AIM oĝqĝ ĝctksnr  

21  Cena para adultos 

26  Grupo de padres solteros  

26  Juego y terapias para el desarrollo   

DICIEMBRE 
 

 5  Estaciones del corazón 

 6  Fhdrsĝ NĝuhcdĎĝ x oqdlhĝbhnmdr 

 9  RdtmhĐm rnaqd hmeĝmsdr (Btqmds) 

18  RdtmhĐm AIM oĝqĝ ĝctksnr  

JULIO 
 

10-12  Conferencia Internacional sobre síndrome 

de Down del tipo mosaico 

11  Thai Chi para adultos 

14  RdtmhĐm oĝqĝ oqddrbnkĝqdr  

14  RdtmhĐm cd BACH 

18  Thai Chi para adultos 

20-24  Campamento para aprender a montar bici-

cleta  

24  RdtmhĐm AIM oĝqĝ ĝctksnr 

25  Thai Chi para adultos 

28  SdrhĐm rnaqd rĝktc x ahdmdrsĝq oĝqĝ ĝctksnr 

31-Ago. 2 Conferencia NDSC en Sacramento 

NOVIEMBRE 
 

 3 Reunión sobre la edad escolar 

 7  RdtmhĐm rnaqd kĝ dcĝc sdloqĝmĝ  

 9   RdtmhĐm KIDS  

13/14  Cnmedqdmbhĝ rnaqd dctbĝbhĐm onrsrdbtm-

daria 

17  RdtmhĐm Aatdknr cd KY 

18  RdtmhĐm Aatdknr cd Oghn 

AGOSTO 
  

 1  Thai Chi para adultos 

 9  Almuerzo campestre familiar  

11  RdtmhĐm cd BACH  

12  RdtmhĐm rnaqd hmeĝmsdr (Btqmds) 

21  RdtmhĐm AIM oĝqĝ ĝctksnr 

22  Juego y terapias para el desarrollo 

29  Grupo de padres solteros 

OCTOBER 
 

 6  RdtmhĐm rnaqd kĝ dcĝc drbnkĝq 

10  Caminata y fiesta Buddy Walk en Sawyer 

Point 

14  RdtmhĐm rnaqd hmeĝmsdr (Lhadqsx) 

16  Paseo de calabazas de BACH  

23  RdtmhĐm AIM oĝqĝ ĝctksnr 

24  Juego y Terapias para el desarrollo 

27  SdrhĐm rnaqd rĝktc x ahdmdrsĝq oĝqĝ ĝctksnr 

TBA     Carnaval de KIDS  

DSAGC  

2009 CALENDARIO DE EVENTOS 

DSAGC  

644 Linn St. 

Cincinnati, OH  45203  

 

513.761.5400 

www.dsagc.com  
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Programa de adopción  

Fast Forward  
 

Haciendo la tradicional limpieza y 

organización después de las festivi-

dades de fin de año, encontré la ma-

leta de la cámara en uno de los espa-

cios del closet. Uno de nuestros hijos 

nos regaló una cámara digital hace 

unos años y dejamos de utilizar la vie-

ja junto con su maleta.  Cuando guar-

de la maleta de la cámara no me di 

cuenta que en uno de sus bolsillos 

tenia varios rollos de película sin des-

arrollar. Después de una rápida visita 

a Walgreens, me encuentro viendo 

los rostros hermosos de mis hijos 

congelados en el tiempo en el 2003. 

Que diferencia hacen cinco años!  La 

foto más dramática para mi fue la de 

Cody. 

 

Cody, recién cumplía ocho años y 

mantenía sus facciones del bebe de 

tres días de nacido cuando lo trajimos 

a casa del Hospital Universitario en 

1995. Stohlnr ptd Cncx sdmĊĝ rĊmcqn-

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 

que el bebe tenia SD pensando que 

no lo recibiríamos en casa por su dis-

capacidad! Desconocía nuestra 

alegría de poder nuevamente ser pa-

dres de un bebe con un cromosoma 

adicional. 

 

Pero ahora, a los 13 años 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 será. 

Ha sido una bendición para nosotros 

ser parte de su travesía! 

 

Dominic, como Cody, nació en 1995. 

Y como en el caso de Cody, he tenido 

la oportunidad 

de verlo crecer. 

Dominic llegó a 

la custodia del 

estado de Was-

hington en el 

2003. En ese 

momento, su 

foto apareció en 

los listados de 

niños disponi-

bles para adopción.  La lista ha sido 

actualizada con nuevas fotografías o 

información 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 imitación. 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 física de Dominic es buena a 

pesar de tener y estar bajo tratamien-

to de la apnea del sueño.  Es intole-

rante a la lactosa y debe evitar los 

lácteos. La familia a su cuidado sería 

de gran ayuda para la transición a su 

nueva familia. 

 

Mi esperanza es que esta fotografía 

de Dominic sea la última en aparecer 

en el Northwest Adoption Exchange. 

Mi esperanza es contar con su foto-

grafía en la billetera de su familia ver-

dadera! Por favor contacte a rstee-

le@zoomtown.com oĝqĝ hmenqlĝbhĐm 

sobre Dominic o sobre la adopción 

de niños con síndrome de Down. 

Apuntes Médicos  

Estudio de terapia de lenguaje en niños entre los 18 -

36 meses de edad con síndrome de Down  

 

Que: Estudio de investigación para evaluar si la terapia de 

lenguaje indirecta tiene los mismos efectos en el habla del 

niño como la terapia tradicional. 

Quienes: Niños con síndrome de Down entre los 18 -36 me-

ses de edad y sus padres de familia. 

Donde: Centro Jane y Richard Thomas sobre síndrome 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 o 513.636.3881. 

Centro Thomas contrata a nuevo Dire-

cor  
 

El Centro Jane y Richard Thomas sobre síndrome de 

Down contrató a la doctora Karen Summar, como su 

nueva Directora a partir de Junio 1, 2009. Actualmente 

es Profesora Asisitente ne Pediatría en la División de 

Medicina para El Desarrollo del Hospital de niños de 

Vanderbilt y Direcora de la Clínica sobre síndrome de 

Down deVanderbilt. Ella continuará 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. 

mailto:rsteele@zoomtown.com
mailto:rsteele@zoomtown.com
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P: Mi hijo tiene 18 meses 

y solo come la etapa 1 de 

alimentos para bebe. Es-

cupe cuando intentamos 

darle alimentos de la eta-

pa 2 o 3. Que podemos 

hacer para ayudarla?  

 

R. Es común escuchar a los 

padres de familia comentar 

el lento progreso de sus 

hijos en la alimentación de 

diferentes texturas. El niño 

con síndrome 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 niño 

puede también experimen-

tar deficiencias en la inte-

gración sensorial que lo lle-

van a una aversión por cier-

tos alimentos. Generalmen-

sd dk mhĎn °rd drsĝmbĝ± dm tm 

cierto nivel porque se siente 

seguro y no requiere de mu-

cho trabajo. La manipula-

ción de alimentos se puede 

dificultar cuando se tiene 

una boca pequeña.  Para 

comenzar, no se de por ven-

cida. No es nuestro deseo 

que el niño continúe tenien-

do mala experiencia que lo 

lleven a una aversión por el 

alimento, es importante con-

tinuar ofreciéndole diferen-

tes experiencias alimenti-

cias. Es común para el niño 

con síndrome de Down con-

tinuar con el biberón mas de 

lo necesario.  Su niño utiliza 

el biberón o un vaso? Si to-

davía permanece con el bi-

berón, debe empezar por 

ofrecerle los líquidos en un 

vaso con pitillo durante las 

comidas. Los vasos que im-

piden derramar el líquido 

son convenientes para los 

padres de familia, pero no 

ayudan al niño avanzar en 

su motricidad oral donde la 

lengua se mantiene por 

detrás de los dientes y em-

puja hacia la parte superior 

de la boca.  

 

Es importante empezar a 

neqdbdqkd ĝ rt ghin ±rĐkhcnr 

ptd rd cdqqhsdm± x otdcĝm 

ser manipulados por él en 

forma independiente. Estos 

sólidos se disuelven fácil-

mente en la boca y así usted 

no se preocupa que su hijo 

termine con un alimento en 

su boca difícil de manipular. 

Por ejemplo, las roscas de 

queso, cereal, o Gerber Lit-

tle Crunchers pueden colo-

carse en frente de su hijo 

para su exploración y ali-

mentación en forma inde-

pendiente. 

 

La alimentación en forma 

conjunta es una forma pro-

ductiva de trabajar en las 

habilidades de alimentación 

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 niños que presentan 

dificultad para probar nue-

vas texturas, pueden acep-

tar mas fácilmente 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 

la comida y un pasa boca. 

Una proteína, una harina y 

una fruta o vegetal. Asegúre-

se que por lo menos uno de 

los alimentos sea el favorito 

de su hijo. Mantenga las 

porciones pequeñas entre 1

-2 cucharadas del nuevo 

alimento. Esta es una forma 

de introducir alimentos sua-

ves en un tamaño seguro de 

masticado. Y este debe ser 

del tamaño  de la punta del 

dedo meñique de su hijo. 

Este tamaño puede ser tra-

gado en forma segura si no 

es masticado correctamen-

te.  

 

Es importante que busque 

ayuda médica o terapeútica 

si no tiene éxito en la ali-

mentación de su hijo. Discu-

ta con su pediatra las opcio-

nes, como una evaluación 

de la motricidad oral o con-

sulte con un especialista 

con experiencia en el tema 

de la alimentación. Una con-

sulta con una dietista puede 

ayudarle a determinar la nu-

trición apropiada para su 

hijo. 

 

Los niños con SD avanzan 

en forma mas lenta en las 

habilidades de la alimenta-

ción, pero continúe ofre-

ciendo alimentos seguros 

de acuerdo con la edad de 

su hijo. Estimule probar y 

experimentar nuevos ali-

mentos para que su hijo 

desarrolle en forma exitosa 

habilidades orales. Recuer-

de que el momento de la 

cena debe ser agradable y 

forzar la alimentación puede 

causar mayor aversión a los 

alimentos. Disfrute la expe-

riencia con su hijo y estimu-

le probar nuevos sabores, 

modelando la mordida y la 

toma de los mismos.   

 

Por Sara P. Yoder, MA, CCC-

SLP, James Whitcomb 

Enfoque en infantes y prescolares  

Enfoque en niños y adolescentes  

La alegría de aprender  
 

Mi hija Paloma empezó séptimo grado en la Escuela Me-

dia del Oeste de Chicago. En los últimos nueve años, de 

preescolar, kindergarten, hasta el sexto grado, estuvimos 

en una burbuja maravillosa de inclusión. Durante este 

tiempo, ella estuvo totalmente incluida y hubo un gran 

esfuerzo para asegurar su éxito en el salón de clase.  

 

Ahora hemos entrado a un nuevo mundo. Paloma ha sido 

retirada del bus regular, que tuvo durante seis años y uti-

liza un bus especial. Nos dicen que la clase de ciencias 

y estudios sociales a las que ha asistido en las últimas 

semanas, no son apropiadas para ella. No pueden sumi-

nistrar las modificaciones necesarias para su permanen-

cia en el salón regular, por la gran discrepancia entre el 

contenido del curso y las habilidades cognitivas de Palo-
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Ofrecen alternativamente, una clase 

de habilidades para la vida para en-

rdĎĝqkd °bnrĝr lĝr ĝoqnohĝcĝr±, bn-

mo mediciones, leer mapas, horario 

de buses y manejo de una chequera. 

 

Les recuerdo que Paloma tiene 12 

años y su mama la lleva a todos los 

lugares como a TODOS los niños de 

los suburbios y, con relación 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 

que 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 húmeda, los planetas, el clima, 

las diferentes personas y culturas del 

mundo. Quien puede asumir esto no 

es apropiado para el aprendizaje de 

mi hija? 

 

Sd ld chin mdbdrhsn °ĝitrsĝq lhr dw-

odbsĝshuĝr.± 

 

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 salón de 

clase, con sus compañeros, donde 

pertenece.  

 

Me dicen el material de estas clases 

es muy difícil para ella, y es costoso 

y requiere mucho tiempo modificar 

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 información. Estos 

granos crecen en tallos y florecen 

cuando menos lo espera.  

 

Nos sentamos en una banca del par-

que el mismo día de mi reunión en la 

escuela. Paloma me dice con voz 

muy emocionada sobre un proyecto 

de ciencias que hizo ese día en cla-

rd. Akfn qdkĝbhnmĝcn bnm dk °rtdkn± x 

una semilla y doblando un papel. 

Con su comunicación limitada, no se 

realmente lo que quiso decir o hizo. 

Pero eso es irrelevante. Esta emocio-

nada.  

 

Mis dudas de luchar para dejarla en 

ciencias disminuyen. La alegría 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 enseña-

mos cálculo a algunos estudiantes 

porque van a terminar en labores 

manuales? Claro que no. Cual es en-

tonces el argumento? Cada niño en 

el salón regular tiene la misma opor-

tunidad de explorar una gama de 

proyectos intelectuales, pero las per-

sonas con discapacidad cognitiva 

no. Se asume que no comparten la 

misma emoción del aprendizaje. Se 

asume una pérdida de tiempo por-

que terminarán en una trabajo de 

muy poca habilidad.  

 

Las inquietudes intelectuales no ne-

cesariamente están relacionadas con 

las carreras profesionales.  

 

En estas últimas semanas he descu-

bierto con tristeza como muchas  

personas relacionadas con el siste-

ma de educación especial tienen un 

punto de vista muy rígido y limitado 

del potencial de nuestros hijos y de 

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-

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-

móviles. Lo hacemos toda nuestra 

vida y que aburrido sería si no lo 

hiciéramos.  

 

No le neguemos esta alegría a nues-

  

 

 

 

 
 

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 artículos para bebe 

como: cobijas, zapatillas, baberos, shampoos, lociones, maracas, 

pañales ,paños húmedos, etc. Por eso necesitamos su ayuda!! Les 

solicitamos en donación estos artículos para crear canastas indivi-

duales para niños y niñas. Contacte a Martha en martha@dsagc.com. 

Esperamos poder organizar 35 canastas, Gracias!  

BLOCKED::mailto:martha@dsagc.com
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Sesiones sobre salud y bienestar  

 

El grupo se reúne en Enero, Abril, Ju-

lio y Octubre el cuarto Martes del 

mes. Esta diseñado para padres de 

familia y personas al cuidado de adul-

tos con síndrome de Down. Fue crea-

do con el objeto de suministrar a los 

miembros de la familia la oportunidad 

de aprender y discutir temas de salud 

que pueden afectar a los adultos con 

síndrome de Down. Los temas pue-

den incluir tensión nerviosa, compor-

tamiento, obsesiones/compulsiones, 

demencia y problemas de salud. 

 

 

Red de amigos!  

 

Este sitio de la pagina web le brinda 

la oportunidad a los adultos con 

síndrome de Down, visitar, comuni-

carse, aprender sobre los intereses 

de cada uno y desarrollar amistades 

en un ambiente seguro. El objetivo 

principal es brindar un soporte a la 

socialización e inclusión en la comu-

nidad, para reducir el aislamiento so-

cial identificado por los adultos con 

síndrome de Down. Los usuarios de la 

red se pueden conectar para comuni-

carse con amigos, dejar mensajes o 

enviar cartas en forma privada. Con-

tacte a Charissa para establecer una 

cuenta! 

 

Grupo de presentadores  

 

Bob, Jackie, Matt y Patrice son adultos 

con SD que han culminado un entre-

namiento comprensivo en presenta-

ciones en publico y se encuentran 

disponibles para hacer charlas en su 

salon de clase, agrupación de padres 

de familia, compania o fundacion sin 

animo de lucro, sobre sus experien-

cias como individuos con SD. Contac-

te a Charissa. 

 

Sesiones sobre manejo del dinero  

 

El programa de adultos esta ofrecien-

do una serie de 8 semanas para los 

adultos con síndrome de Down para 

practicar habilidades de manejo del 

dinero, como contar efectivo, hacer 

transacciones, presupuestos. Las reu-

niones se llevaran a cabo entre las 6-

7:30pm los Martes. Empezaremos en 

Marzo. No hay costo alguno por este 

curso. Para reservar su cupo, contacte 

a Charissa 513.761.5400 ext.16 o en 

Charissa@dsagc.com  

Enfoque en Adultos  

Un grupo de científicos de varias instituciones, incluyen-

do el centro medico de la Universidad Columbia , el Insti-

tuto Kennedy Krieger de Johns Hopkins, y New York State 

Institute for Basic Research in Developmental Disabilities, 

han venido realizando investigaciones sobre los adultos 

con síndrome de Down  en un estudio longitudinal por 

veinte años con cientos de participantes. El estudio inten-

ta recoger información sobre el proceso de envejecimien-

to en esa población. Los avances médicos han aumenta-

do la expectativa de vida de las personas con síndrome 

de Down, pero estos avances son relativamente recientes 

y poco se conoce la implicación para los adultos con 

síndrome de Down. 

 

En Junio del 2008, se publico la historia de uno de los 

gnlaqdr dm dk drstchn, °Emudidbhlhdmsn dwhsnrn dm tm hm-

dividuo con 70 años de edad con síndrome de 

Dnvm± (Jntqmĝk ne Imsdkkdbstĝk ĝmc Ddudknoldmsĝk Dhrĝah-

khshdr). Lnr ĝtsnqdr ghbhdqnm tm rdfthlhdmsn ĝk rtidsn, °Sq. 

C.,± onq chdbhrĆhr ĝĎnr. A odrĝq cd ptd ĝk dmudidbdq kĝr 

personas con síndrome de Down tienen un alto riesgo de 

desarrollar Alzheimer, los autores concluyeron que el Sr. 

C no mostraba señales de disminución cognitiva o funcio-

nal que acompaña la demencia y gozaba de relativamente 

buena salud. Los autores examinan varias posibles expli-

caciones por este envejecimiento exitoso, incluyendo va-

riación en la expresión genética, influencia familiar en la 

historia genética (sus padres de familia vivieron hasta los 

ochentas y no desarrollaron demencia). Factores no 

genéticos como el aprendizaje y la experiencia, pudieron 

jugar también un papel.  

 

Este estudio demuestra la posibilidad para alguien con 

síndrome de Down con una vida larga, de experimentar 

los cambios normales del envejecimiento. Los investiga-

dores esperan con el aumento en los datos recolectados y 

avances en el entendimiento del genoma humano, poder 

entender eventualmente los efectos del síndrome de 

Down en el proceso de envejecimiento y desarrollar es-

trategias para minimizar los problemas y promover una 

vejez exitosa en los adultos con síndrome de Down.   

 

Envejeciendo con sindrome de Down  

mailto:Charissa@dsagc.com
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Noticias de Kristen  
 

Quien es ????  

 

Conoce a alguien que disfruta la 

vida y la vive día a día al máximo? 

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 día de las perso-

nas y las hacer tener un buen día. 

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 años en el 

2009. Es muy activa y ha hecho 

BASTANTES cosas buenas y 

emocionantes en público. Partici-

pa en un grupo donde tienen sali-

das una vez al mes de compras, o 

a cenar, o a las películas o para 

conversar. Annie también ha par-

ticipado en algunos eventos del 

programa para adultos, ha asisti-

do a las sesiones sobre comuni-

cación, matemáticas y baile. Ha 

participado en Starfire U con 

otros jóvenes. Le gustan mucho 

las fiestas y asiste a los eventos 

de su iglesia Los Amigos de 

Jesús para individuos con necesi-

dades especiales. Trabaja medio 

tiempo en la cafetería del Hospi-

tal de Niños. 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 sueños es ser cantante 

profesional, es muy buena artista 

y ha tomado cursos. Vive inde-

pendiente en un condominio en 

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 

un momento aburrido para Annie.  

 

Como ven, su vida esta llena de 

actividades emocionantes. Algo 

especial en común entre las dos 

es que nuestras familias asisten a 

la iglesia St. Vincent Ferrer en 

Kenwood. Su nombre de confir-

mación 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  

De la Presidente, continuación 

 

 

Estaremos en la ciudad de Kansas por una 

semana, para la cirugía y recuperación. Re-

gresaremos en un mes, 3 meses, 6 meses y 

un año para cada uno de los controles. Si to-

do va bien, no solo va a ayudar a Carson pero 

se abrirá 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 difíci-

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 oración.  
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Tópicos sobre Transición ³ Grupo social pa-

ra jóvenes con síndrome de Down  
 

Que es: TĐohbnr rnaqd TqĝmrhbhĐm dr tm fqton rnbhĝk chrdĎĝ-

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, búsqueda de 

trabajo, uso de chequera bancaria etc.)  

Quienes:  JĐudmdr bnm rĊmcqnld cd Dnvm dm oqnbdrn cd rĝkhq 

de la secundaria o con grado reciente, entre los 16 y los 22+ 

años. 

Cuando:  Miercoles, 6:00 pm ³ 7:30 pm por 10 semanas.  

Donde:  Cdmsqn rnaqd rĊmcqnld cd Dnvm Jĝmd & Rhbgĝqc Tgn-

mas  en el Centro Medico para Niños de Cincinnati, Edificio. 

E, cuarto piso 

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

SLP en 513.636.0520 
 

Estudio de investigación utilizando el paque-

te informativo sobre IEP  
 

Que es: Estudio de investigación diseñado para ver si exis-

ten cambios en las actitudes de los padres de familia con re-

lación al proceso del Plan de Educación Individualizada 

(IEP) cdrotĆr cdk trn cdk oĝptdsd hmenqlĝshun IEP.  

Quienes: Pĝcqdr cd mhĎnr bnm rĊmcqnld cd Dnvm dm knr fqĝ-

dos K ³ 8. 

Donde: Cdmsqn rnaqd rĊmcqnld cd Dnvm Jĝmd x Rhbgĝqc Tgn-

mas. 

Incentivo: No existe incentivo monetario, pero los partici-

pantes reciben el paquete informativo en forma gratuita.  

Detalles: Contacte a Stephanie Hotze en Step-

hanie.Hotze@cchmc.org or 513.636.3881. 
 

Encuesta para padres de familia  
 

Heather Bellegia-Ernst es madre de familia de DSAGC y estu-

diante de educación especial de Xavier University. Ha crea-

do una encuesta sobre autodeterminación para su tesis de 

postgrado. La encuesta es para los padres de familia de ni-

ños con discapacidad cognitiva. Necesita encuestar a 100 

personas! Por favor, solo toma unos minutos contestar la en-

cuesta en http://www.surveymonkey.com/s.aspx?

sm=dZ2srqCS2m1LFLGu6_2fSYnQ_3d_3d   

 

Conexiones Melódicas  
 

Se ofrecen clases en grupo de terapia musical en Starfire por 

una terapeuta musical certificada. Las clases se inician en 

Abril. Para mayor información visite  

Para su Información  

Fondo de Participación en la co-

munidad  
 

DSAGC cuenta con fondos para financiar la partici-

pación de individuos con SD en su comunidad co-

mo campamentos, clases de natación, fútbol, etc. 

Así como también terapias. También existen fondos 

para la asistencia de padres de familia a reuniones 

educativas o conferencias. Adicionalmente, hemos 

recibido fondos de CVS para que los niños con SD 

asistan a actividades con niños con desarrollo típi-

co. Estas actividades incluyen grupos de explora-

dores, gimnasia, etc. Cualquier actividad que inclu-

ya a niños con SD y sus compañeros con desarrollo 

típico, son apropiadas para los fondos ofrecidos 

por CVS. 

 

Becas 

 

Encuesta para padres/hermanos  
 

Estoy culminando mis estudios de psicología en 

Denison University en Granville, Ohio. Estoy intere-

sada en los efectos de los diferentes aspectos fami-

liares en el desarrollo y bienestar de niños con SD. 

Estos incluyen: utilidad y disponibilidad del soporte 

social que recibe cada familia, fortalezas de la fami-

lia para ayudarlos a superar la tensión nerviosa y las 

dificultades para atender al niño con SD. Existe un 

cuestionario para ser completado por los padres de 

familia. También estoy interesada en los efectos de 

las relaciones de los hermanos en el desarrollo y 

bienestar del niño con SD. Existe un cuestionario 

para estudiar la calidad de la relación de los herma-

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

SD debe completarlo  

 

Estoy reclutando familias con niños con SD entre 

los 11-15 años, y hermanos hasta 4 años mayor o 

menor, pero no menos de 9 años de edad. Las fami-

lias recibirían los cuestionarios por correo y con un 

sobre estampillado para su devolución.  

 

Si esta interesado en participar en este estudio, o 

desea mayor información  me puede contactar a mi 

o a mis asesores en la facultad: Rachel Bokelman 

859.814.3847, o 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, email 

dow@denison.edu.  Gracias. 

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
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Bolsa 
 

Compre la bolsa con el logo de DSAGC a to-

do color. Tenemos tan solo un número 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 !! 

To order Awareness items, contact Collette at  

Collette@dsagc.com or 513.761.5400. 

Save a tree!! 

 

D.S.Press por correo electronico  

Desearía recibir el D.S.Press por correo electróni-

co en lugar de correo regular ? Deseamos enviar 

nuestra publicación de la forma mas conveniente 

para ustedes al mismo tiempo que mantenemos los 

costos bajos para DSAGC.  

Si esta interesado, contacte a Lisa en li-

Mas de 100 lectores han hecho el cambio! 

3,200 lectores reciben D.S.Press en el correo. 

Salve un árbol.  

 

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.  

Atención le gustan las jo-

yas?  
Si ha venido esperando para com-

prar el brazalete, no lo piense mas! 

Nuestro proveedor esta cerrando 

su negocio y no los venderemos 

mas. Tenemos tres tamaños 6 3/4, 7 

1/4 y7 3/4. El precio es $30. En Ohio 

se incluye el impuesto a las ventas.  

 

En el 2009 tendremos nuevos artí-

culos para la venta en nuestra tien-


