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De la Directora Ejecutiva, Janet Gora

Durante el ultimo fin de semana de Febrero, cin-
co miembros de DSAGC patrticiparon junto con
mas de 300 personas en la Conferencia de Afilia
dos en Accion en Washington, DC. Juntas Direc-
tivas, personal y adultos con sindrome de Down
pertenecientes a 85 organizaciones de 34 esta-
dos, organizaron exitosamente el mayor dia de
lucha por los derechos de individuos con sindro- §
me de Down en la capital. Hubo cerca de 200
reuniones con el propésito de apoyar priorida-
des en una legislacion con impacto en la pobla-
cion que atendemos.

Los representantes de DSAGC incluyeron tres miembros de la Junta DirectivaKristen
Vonderbrink, Chip Gerhardt y Connie Hutzel, y dos empleadas Molly Mattheis y yo. Dis-
frutamos este encuentro y encontramos facil discutir sobre temas que nos apasionan. Los
cinco nos reunimos con los Senadores Voinovich y Brown, y los Representantes Schmidt,
Boehner, Driehaus, y Davis 0 sus asesores claves.

Solicitamos su apoyo para la asignacion de $5 millones en los préximos cinco afios para
implementar la Legislacion sobre Diagnostico de condiciones Prenatales y después del
nacimiento denominada Legislacion Kennedy Brownback . Esta legislacion trata sobre el
suministro de informacion confiable y actualizada a padres de familia que reciben el diag-
nostico de SD antes o después del nacimiento de su hijo. Historias de padres de familia e
investigaciones informan como profesionales en medicina dan a los padres informacion
incorrecta e inexacta o ninguna informacion alguna. La legislacion crea también una me-
dida para recoger informacién sobre individuos con sindrome de Down y una lista de fa-
milias con deseos de adoptar nifios con discapacidad. La legislacién fue aprobada exito-
samente en la Camara de Representantes y el Senado en Octubre del 2008 pero no cuenta
con fondos para llevarse a cabo.

También solicitamos el apoyo de otra legislacion que permite a los individuos con disca-
pacidad y sus familias ahorrar, exento de impuestos, fondos destinados a gastos relacio-
nados con la discapacidad. Esta legislacion denominada ABLE Accounts Act, le permite a
las familias ahorrar dinero sin limitar el acceso a beneficios del gobierno por discapaci-
dad, en cuentas similares a las de ahorro para educacion universitaria. Actualmente, los
individuos con discapacidad pierden acceso a esos beneficios si sus activos superan los
$2,000.

Por ultimo, les solicitamos a cada uno participar en el Grupo del Congreso sobre sindro-
me de Down, liderado por la congresista McMorris Rodgers, madre de un pequefio con
SD. Ella inicio el grupo en un desayuno en la capital junto con el Representante Patrick
Kennedy y el Senador Crenshaw, ambos aliados claves de los individuos con SD.

_/Q> Como se habréa dado cuenta, existen varias eventos a nivel federal que nos van a benefi-
‘\\./K_ ciar y DSAGC esta comprometida para hacer crecer las relaciones iniciadas en Febrero a

nivel local. Si desea participar activamente, estamos buscando familias o individuos inte-
gdrgcnr dm °g§dgcnosgdggzx § knr Sdmgcngdr Bghvr
Schmidt, Boehner, Driehaus, Turner de Ohio y Davis del area norte de Kentucky. Al inte-
grarse al grupo, usted debe crear una relacién con el legislador en su distrito por dos
afos, contactandolo un minimo de cuatro veces al afio. El Comité de Asuntos guberna-
mentales de DSAGC le suministrara informacién sobre los temas sobre los cuales debe
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Estaba esperando en esta
edicién del D.S.Press, po-
der describirles nuestra
aventura en Kansas City y la
operacién del ojo de Car-
son, pero es fines de Marzo
(el momento en que escribo
esta nota) y Carson no ha
tenido su operacion de cor-
nea. Estamos ya cerca
probablemente en las proxi-
mas 4 a 6 semanas. Ha tar-
dado mas tiempo de lo es-
perado recibir las aproba-
ciones, pero se como mu-
chas personas han saltado
obstaculos para llevarnos
donde estamos y estoy muy
agradecida. Asi que espere
algo bien diferente en la
préxima edicion.

La Junta Medica del Hospi-
tal Pediatrico de Kansas Ci-
ty, aprobé el procedimiento
(de hecho para diez pacien-
tes y Carson es el primero)
en Marzo 9, los papeles se
enviaron a la FDA solicitan-
do una excepcion y el 22 de
Abril es la fecha limite, y en
Marzo 30 recibi una comu-
nicacion del oftalmélogo
informandome sobre la soli-
citud de la medicina a su
fabricante en Suiza. Todavia
se deben resolver algunos
asuntos legales y contrac-
tuales entre el hospital y el
fabricante, pero, tan pronto
la medicina y el aparato lle-
guen a Kansas City, se pue-
de fijar la fecha del procedi-
miento. Planeo hacer una
crénica cuando lleguemos,
si alguno de ustedes esta
interesado en segquirla en:

http://
eyeoncarson.blogspot.com.

Esta idea salio de una ma-
dre residente en Georgia
gue conoci en la red, con un
hijo de 26 afios de edad,
Nick, con SD y keratoconus.
Ellos pasaron por lo mismo
para obtener aprobacién

del IRB para elprocedimien-
to en la cornea con aneste-
sia general en el Hospital
Emory en Atlanta. Desafor-
tunadamente cuando Nick
llego a su cita, su cornea ya
estaba demasiado delgada
y no se pudo realizar el pro-
cedimiento. Su Unica opcion

en los miles de dolares),
pueden entender las conse-
cuencias de molestarse los
0jos 3 especialmente des-
pués de un trasplante de
cornea y pueden reconocer
y articular los pequefios
cambios asociados con el
rechazo inicial de un tras-
plante de cornea.

Ya hemos hecho contacto
con un pequefio grupo de
familias en la misma situa-
cién. Estamos trabajando
para integrar en forma vo-

en este mo- luntaria una
mento es un base de da-
trasplante de tos de indivi-
cornea en am- duos con SD
bos ojos. y keratoco-
nus dentro
La madre de del pais, pa-
Nick y yo esta- ra obtener
mos en la mi- soporte” ya
sion de conec- sea compar-
tar a las fami- tiendo infor-
lias con nifios macion so-
con SD y kera- bre nuevos
toconus y cre- procedi-
ar conciencia mientos,

sobre la existencia del pro-
cedimiento en la cornea.
Empezamos el blog (http://
thumbsupport-
forCXL.blogspot.com) por-
gue la informacion sobre
keratoconus en pacientes
con SD es muy poca. La in-
formacién sobre keratoco-

trasplantes, oftalmélogos
dentro del pais con la des-
treza (y paciencia) para tra-
bajar con personas con dis-
capacidad en el desarrollo
0 compartir otro tipo de in-
formacion de interés. Des-
cubrimos una joven de 18
anos de edad en lowa con

nus es la misma para todo el SD y keratoconus que usa

mundo 3 con o sin SD3 pe-
ro existen elementos Unicos
asociados con el SD. Por
ejemplo, las personas en
general son responsables
de colocarse una gotas o
pomadas en los 0jos, son

unos lentes de contacto es-
peciales, algo que no habia

considerado para Carson. Y
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Cincinnati con varios mas

en el area de Boston. Y esto

mas exactas en comunicar a es solo el principio. No hay

su medico sus sintomas y
progresos, pueden usar len-

tes de contacto hechos a la desconectados, sin informa-

medida (y muy costosos?

razén alguna, con la tecno-
logia disponible, para estar

cion. Queremos cambiar

esta situacion para que
otros padres de familia no
se sientan tan perdidos co-
MO NOSOtros.

De acuerdo con informa-
cion publicada 3 1 de cada
2000 personas en los E.U
tienen keratoconus, y esta
presente en un 15% mas en
individuos con SD, aproxi-
madamente existen 400,000
personas con SD en los E.U.
y se estima una poblacion
total de 304,000,000 perso-
nas en los E.WB estimo que
hay menos de 250 personas
con SD y keratoconus, co-
mo ven, Carson se encuen-
tra en una pequefia minoria.
(Lo veo como sobrepasan-
do los limites!)

Esta travesia me ha ensefia-
do la informacion valiosa
que he recibido de DSAGC
y otras organizaciones de
SD del pais. Las personas
deben sentirse perdidas al
no contar con estos recur-
sos o al tener un diagnosti-
€O poco comun, porque
existe un gran numero de
publicaciones relacionadas
con el SD. He sentido un
poco la situacién de hace 25
afos. Es una bendicién ser
parte de la comunidad de
SD hoy en dia, cuando casi
cualquier informacion se
consigue a través de inter-
net.
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