» una informacion mas
a m p Ll a . Cuando nace el bebé con sindrome de Down, los

profesionales de la salud suelen informar a los nuevos padres de que el
bebé tiene el sindrome de Down. Los padres y madres, ante el descon-
cierto de lo inesperado suelen hacer preguntas de vital importancia. Los
nuevos padres tienen derecho a una informaciéon amplia y més completa
en la que debiera figurar, no solo las consecuencias genéticas de la disca-
pacidad, sino también las potencialidades que presenta hoy el sindrome
de Down. Estas personas no sufren, tienen el sindrome de Down, vy
estan desarrollando una vida con bastante normalidad en la familia, en
la educacioén, en el trabajo y estan logrando una incorporacion, cada

vez més activa, a la vida normalizada de la comunidad.
La madre y el padre también debieran disponer de una informa-
cion mas amplia y completa, en el caso de recibir el consejo gené-
tico y de encontrarse inmersos en las posibilidades evolutivas del

embarazo.
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»0s mismos
Sentlmlentos Cuando

el médico os comunica que tenéis un hijo o hija con

sindrome de Down afloran muchos sentimientos
encontrados. ;Desconcierto? ;Miedo a lo desco-
nocido?.... Es bueno expresarlos aunque sean ne-
gativos. Nos sentiremos aliviados.

Los mismos sentimientos que ahora expe-
rimentais, también un dia los tuvimos nosotros.
Sentimos preocupacién, miedo, incertidumbre.
Somos un grupo de familias asociadas en torno
a las personas con sindrome de Down. Quere-

MOS comunicar con vosotros en este delicado
momento. Con el mayor respeto y desde la ex-
periencia de estar viviendo con un hijo/a que
tiene también el sindrome de Down, contacta-

MOS CON VOSOtros.
Os podemos decir que ha nacido un hijo

o0 una hija mas con alguna diferencia que

debéis atender como un miembro mas de

vuestra familia. Es un bebé que necesita los mismos
cuidados que cualquier otro. Tratadlo con la mayor
normalidad, como lo hariais con otro hijo/a. Solo que
tendréis que trabajar algo mas en su educacioén.

En resumen, desde la experiencia, podemos
confirmar que hay caminos abiertos para el desarro-
llo 6ptimo de sus capacidades. Es muy conveniente

empezar la Atencién Temprana desde los primeros
dias.




Pvuestro hijo/a puede o

es capaz de hablar, de sentir, de amar, de aprender, de divertirse, de trabajar... Es un
nino/a con posibilidades de desarrollo, carencias, potencialidades y retos a conse-

uir. Un dia no lejano os dira:
9 ) “Yo p@edo

“Puedo desarrollar muchas

capacidades en la
vida”

“Si me ayudais,
puedo desenvolver-
me en la vida por mi
mismo/a”.

v
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Lo que os decimos son vivencias que experi-
mentamos con nuestros propios hijos/as. No son
ilusiones. Los avances cientificos en el sindrome
de Down avalan estas afirmaciones.

Vuestro hijo/a es una persona mas con sus
propios derechos y tiene un buen potencial de
desarrollo. Este bebé se desarrollard como los
otros aungue a un ritmo més lento. Puede jugar,
divertirse, asistir a la escuela, realizar muchos
trabajos, ser un ciudadano o ciudadana mas.

En definitiva, pueden vivir su propia vida de
forma bastante auténoma e independiente. No
son enfermos. Son gente con ganas de vivir que
ponen mucha pasion en lo que hacen y en lo que
quieren ser.

Todo esto es posible con los apoyos conve-
nientes a los que tienen derecho. Las Familias, el
Movimiento Asociativo, junto a los Profesionales
especializados, estamos consiguiendo el pleno
desarrollo de sus capacidades y la promocién de
una vida auténoma e independiente.

También la Administracion colabora en este
proceso. Es cuestiéon de apoyos. Con una ade-
cuada Atencion Temprana, en la que la familia es
el principal agente, con el seguimiento del Pro-
grama de Salud, una Escolarizacién normalizada,
Programas de Inclusion Social y una actitud posi-

tiva de la gente que lo rodea, el nifo, el joveny el adulto con
sindrome de Down pueden alcanzar un papel auténomo vy
productivo dentro de la comunidad, como cualquiera de sus
miembros.




#bueno, y el sindrome de
DOWN, j QUE? wuesworass mapasonsooms

los demés con una diferencia respecto de la poblacion general: tiene el

sindrome de Down.

;QuéeselsindromedeDown?

El sindrome de Down o trisomia 21 es una condicién
humana ocasionada por la presencia de 47 cromoso-
mas en los nucleos de las células, en lugar de los 46
habituales. Hay tres cromosomas 21 en lugar de dos.
Es una discapacidad de tipo intelectual, moderada, ori-
ginada por una trisomia del par 21. En el ndcleo de las
células de los humanos existen 23 pares de cromoso-
mas. Vuestro hijo/a ha nacido con un cromosoma de
mas o una parte esencial de él en el par
21. Es la llamada Trisomia. Este hecho
es casual. Por tanto, no hay que buscar
ningun “culpable” de esta situacion.

El material genético sobrante del
par 21 hace que se exprese en las ca-
racteristicas del sindrome de Down,
proporcionandole unas alteraciones le-
ves en el desarrollo de su organismo y
de su cerebro y, en consecuencia, so-
bre su conducta y aprendizaje.

En la actualidad, aproximadamente de cada 700
nacimientos, uno lo es con el sindrome de Down. No
hay dos personas iguales con este sindrome; cada
uno tiene sus propias cualidades, personalidad, capa-
cidades y también limitaciones.

Las expectativas de vida de las personas con sin-
drome de Down han aumentado considerablemente,
gracias a la atencidon mas apropiada que estan reci-
biendo. La aplicacién de un adecuado programa de
salud para estas personas

previene las posibles

patologias que se
pueden asociar.




9 las dificultades se
tornaran en proyectos
para aprenaer

VIV coro ase tonen c

ficultades, tienen el sindrome de Down.

Estas personas presentan dificultades
de aprendizaje. Pero una adecuada
educacion y formacion logran que
puedan llevar una vida auténoma

e independiente en unos niveles
muy aceptables.

Todo es cuestion de apoyos. De
cada dificultad que presentan ha-
cemos un proyecto o creamos
una estrategia para superarla y/o
integrarla en una vida auténoma y
normalizada.



il .

Lo mas importante es

descubrir que las personas con sindrome
de Down pueden conseguir un buen de-
sarrollo de sus capacidades personales.
Todos pueden avanzar con crecientes gra-
dos de realizacion y autonomia personal.

Los crecientes hallazgos cientificos
se estan traduciendo en buenos progra-
mas de intervencién que mejoran el de-
sarrollo, la salud, las aptitudes cognitivas,
la memoria, el lenguaje y la conducta de
estas personas.

Actualmente se esté investigando mas la natura-
leza del sindrome de Down vy las singularidades que
comporta. Es evidente que el cerebro del bebé con
sindrome de Down dispone de los requisitos indispen-
sables para recoger informacién e interpretarla; sus re-
des neuronales se lo permiten. En consecuencia, las
personas con sindrome de Down pueden desarrollar
muchas capacidades: leer y escribir, ir a la escuela,
divertirse, trabajar, llevar una vida auténoma, etc. Pue-
den llegar a ocupar un lugar Util en la sociedad.
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gla atencion temprana,

I LH a . No hay tiempo que perder. Vuestra familia y vuestro hijo/a estéan
en disposicion de empezar a recibir los grandes beneficios de la Atencion Tem-
prana. Cuanto antes empecemos mejor.

La Atencién Temprana es un conjunto de intervenciones dirigidas a los

ninos y ninas, entre 0 y 6 anos, a su familia y a su entorno que desarrolla las

capacidades del bebé de ma-
nera decisiva desde los prime-

ros dias.
Estas intervenciones deben con-
siderar la globalidad del nifo y de-
ben ser planificadas por un Equipo
de Atencion Temprana. Esta educacion
temprana va a ofrecer al bebé una estimu-
lacion en las diferentes areas del desarrollo:
motora, sensorial, cognitiva, social y de co-

municacion.



Necesidad e importancia
de la Atencion Temprana,
desde los primeros dias. La

Atencioén Infantil Temprana es fundamental y deci-

siva en las personas con sindrome de Down. De

ella depende en gran medida el desarrollo integral

de estas personas, permitiéndoles alcanzar logros impor-
tantes para su autonomia personal, en esta primera etapa
de la vida, Unica e inaplazable, y en etapas posteriores.

Los primeros anos de vida son de crucial importancia
para los seres humanos. En las personas con sindrome de
Down son decisivos para el desarrollo de sus capacidades.
En esta etapa la plasticidad neuronal permite establecer
un mayor numero de interconexiones neuronales. Cuan-
tas mas conexiones se realicen, gracias a los estimulos
ambientales, mejor sera el desarrollo de sus capacidades
intelectuales y personales. Si no hay estimulos ambien-
tales, estas conexiones no se producen, se perderan por
falta de informacién adecuada y el desarrollo de sus capa-
cidades quedara mermado considerablemente.

Si no se lleva a cabo un buen programa de Atencién
Temprana, estamos privando a estas personas del desa-
rrollo 6ptimo de todas sus potencialidades que le permi-
tirdn desenvolverse en la vida con bastante autonomia y

normalidad.
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AHVOSOtros sois
(0s principales
educadores. e ae

cion Temprana, la familia tiene un papel fundamental.
Padres y madres son los principales educadores de
sus hijos desde los primeros anos de vida. La familia
y su entorno componen el ambiente fundamental para
el desarrollo del nifo/a. Es imprescindible una colabo-
racién entre familia y profesionales especializados que
intervienen en la Atencion Temprana.
Los padres, no son unos técnicos de la
Atencién Temprana. Sin embargo, son
los principales agentes. Debéis ha-
cer de la vida diaria un medio de
aprendizaje y desarrollo para el
nino/a. Es muy importante

empezar ya a proporcionarle un ambiente de afecto,
estimulos y experiencias. Vuestra actuacién va a ser
decisiva en la formaciéon y futuro de vuestro hijo/a.
También vosotros vais a sentiros confortados y va a
ser la mejor forma de superar el choque emocional
que ha podido suponer tener un hijo/a con sindrome

de Down.




DU N3 forma de empezar,
iua!

Aceptar y querer a vuestro hijo/a tal como es y considerarlo un hijo/a
mas en vuestra familia. Esta es la base sobre la que hay que edificar todo lo
demas.

Proporcionarle un ambiente de estimulos y
afectos: acariciarlo, asearlo, tocarlo, hablarle, jalear-
lo, darle masajes, colocarlo sobre diferentes superfi-
cies, ponerle musica, objetos de colores, sonidos...

Debe experimentar muchas y variadas sensacio-
nes para desarrollar al maximo sus potencialida-
des de desarrollo.

Es necesaria una revisiéon médica para
prevenir o curar enfermedades que pueden
asociarse. En los Centros de Salud y Hospita-
les Materno-Infantiles existe la Guia para per-
sonas con sindrome de Down, editada por
la Consejeria de Salud. Debéis pedir para
vuestros hijos/as la aplicacion de ese pro-
grama de salud. Es el capitulo 21 de esta
Guia mas amplia, que comprende también
otras Discapacidades. En las Asociacio-
nes Sindrome de Down existen Guias
de Salud (Programas de Salud) para las

personas con sindrome de Down.
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La familia debe promover la
mayor autonomia personal del hijo/a
y facilitar su inclusion escolar, social y
laboral, que debe iniciarse en la etapa
infantil.

Hay que evitar siempre la sobre-
proteccion.

Es necesaria una buena infor-
macion y asesoramiento sobre el sin-
drome de Down. Hay bastantes libros
qgue informan sobre este sindrome.
También existen interesantes paginas
web sobre las personas con sindrome
de Down. Al final de esta Guia estan

indicados.

Sobre todo, seria necesario con-
tactar con alguna Asociacién Sindrome
de Down. Seguro que no muy lejos de
vosotros hay una Entidad.



salgunas practicas de

atencion temprana en
LA TAM i At riveesprente o s en oo

diano. Vosotros debéis acostumbraros a hacer de su vida diaria un
medio de aprendizaje para el nino/a.

Se aconseja que las
actividades sean tomadas
como un juego para el
nino/a; por ejemplo, pode-
mos trabajar las maniobras
de traccion cuando lo vesti-
mos, lo cambiamos de pa-
Rales, asi como los apoyos
laterales. Igual pasa con
los ejercicios de imitacién
y lenguaje.

No hemos de sobrees-
timular al nifo/a, ni hemos
de preocuparnos por reali-
zar los ejercicios todos los
dias, aunque la paciencia y
la constancia tiene un lugar
importante en el aprendiza-

je de estas personas.
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Intenta favorecer en tu hijo/a la expre-
sién de sus sentimientos: reir cuando esté con-
tento, dar abrazos, besos, etc...

Comenzamos con actividades propiocep-
tivas: hacerle cosquillas en la planta de los pies,
las manos y en general todo el cuerpo. Puedes
utilizar la propia mano o un cepillo suave, como
el que se utiliza para peinar a los bebés.

También podemos darle

masajes, utilizando diferentes ti-
pos de texturas.

Trabajar con diferentes ti-
pos de olores, que le acercare-
MOoS a su nhariz para que perciba
esas sensaciones. Igual haremos

con los sabores: dulce, salado...



A nivel vestibular podemos me-
ter al nino en el cochecito del bebé
y pasearlo con diferentes niveles de
aceleracion. También podemos ba-
lancearlo con discrecion, sujetandolo
bien por las axilas.

Mueve los brazos y las piernas
del bebé de forma alternativa (hacien-
do la bicicleta)

Flexiénale las dos piernas
juntas vy llévalas hacia su barriguita,
luego vuelve a estirarlas las dos a la

vez.

Mueve los brazos de tu bebé
hacia arriba y hacia abajo y también
abriendo y cerrando, como si quisiera
abrazar algo.
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Acuesta al nifo boca arriba, y
animalo a girar la cabeza colocando
juguetes de colores vivos 0 sonoros
primero a un lado y luego al otro.

Acuesta al nino boca abajo,
procurando que sus brazos estén
extendidos hacia delante y llama
su atencidén con juguetes atractivos
para que levante la cabeza.

Es importante fomentar el deseo del nifio
por el medio que le rodea,

Para estimular el lenguaje...

Cuando el nifo/a esté despierto y tranqui-
lo exponlo a distintos sonidos y preséntaselos
desde distintos lugares de la habitacion.

Aprovecha el llanto del nifio/a para produ-
cirle vibraciones mediante suaves palmaditas

en la espalda.



m,QUE serd de nuestro
NTJO /7 e s s e s e

qué va a ser de vuestro hijo/a. Hay que decir que no cono-

cemos el futuro de ningun hijo con o sin discapacidad.

El futuro de vuestro hijo/a, hoy
por hoy, dependera basicamente de
la educacion y formacién que reciba
a lo largo de su vida. Cuanto mas
eduguemos su vida auténoma, tan-
to mayor sera su vida independiente
en el futuro. Invertir en autonomia
es prevenir y superar la dependen-
cia. Un proceso educativo adecuado
a vuestro hijo/a con sindrome de
Down va a lograr la promocion de
su autonomia y desarrollo personal y
social y su incorporacién a la vida de
la comunidad.
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m las asociaciones
sindrome de Down.

Las Asociaciones Sindrome de Down estén a vuestra dis-

posicion. No muy lejos de vosotros debe haber una : _ y & b "
Entidad especializada en el sindrome de Down. = ' fa D

Al final, estan las direcciones. | b
by e
=

SINDROME DE DOWN

Las Asociaciones trabajan para la promocion
de la autonomia personal. Facilitan un proceso _ D@/ w“
educativo y formativo que comienza con la Aten-
cion Temprana, necesaria desde los primeros dias,
continla en la escuela comun, avanza hacia la vida
auténoma e independiente (Promocién de la au-

TRO

CEN
PARA LA PROMOCION
DE LA AUTONOMIA
PERSONAL :
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tonomia personal, empleo, ocio en entornos norma-
lizados, incorporacion a la vida de la comunidad, vida
independiente) y ya empezamos a considerar el enve-
jecimiento activo, dado que las expectativas de vida
han aumentado considerablemente.

Este itinerario vital ya lo recorren muchas per-
sonas con sindrome de Down y la inmensa mayoria

de las personas con sindrome de Down lo puede
lograr.

En la promocion de la autonomia y en todo el
proceso educativo la familia tiene un papel funda-
mental. Es necesaria la implicacion de la familia en
el desarrollo personal y social de la persona con sin-
drome de Down.
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R es muy aconsejable contactar

con alguna asociacion sindrome
d e D O w n Es bueno ponerse en contacto con alguna Asociacion Sindrome de

Down. Y hay que abordar cuanto antes la Atencion Temprana. Recodamos que la familia es el prin-
cipal agente. Es también imprescindible el equipo de profesionales de la Atencion Temprana.

Desde los primeros dias hay que procurarle una Atenciéon Tempra-
na de calidad y apropiada al sindrome de Down. La atencién temprana
es de crucial importancia y necesaria para el desa-

rrollo de sus capacidades. La plasticidad cerebral

posibilita, sobre todo en los primeros anos, un
mejor desarrollo cognitivo, psicomotor y lingUis-
tico. Los padres debéis asistir a las sesiones de
Atencién Temprana. Aprenderéis a crear un
ambiente familiar lo méas estimulante posi-
ble para el desarrollo de las capacidades de
vuestro hijo/a. La efectividad de la Aten-
cion Temprana estd muy ligada al grado
de sensibilidad y a la buena intervencion
familiar.
Sera bueno también ir pensando
en el proceso educativo para vues-
tro hijo/a en el que vosotros vais a
tener un papel decisivo.



BpPara conocer

Mmas:

Directorio web

e Canal Down 21
http://www.down21.org

e Down Espafna
http://www.sindromedown.net

¢ Down Andalucia
http://www.downandalucia.org

e Fundacién Sindrome de Down
de Cantabria
http://www.downcantabria.com

e Fundacién Catalana Sindrome
de Down
http://www.fcsd.org

Libros/publicaciones

de interés

Libro Blanco de la Atencidon
Temprana.

Federacion Estatal de Asocia-
ciones de Profesionales de
Atencién Temprana (GAT)

Edita: Real Patronato sobre Dis-
capacidad.

Atenciéon Temprana: Guia
para padres y madres.
Federacion Estatal de Asocia-
ciones de Profesionales de
Atencion Temprana (GAT). Edi-
ta: Real Patronato sobre Disca-
pacidad.

ALBARRACIN, A., SASTRE, A.
2003. El libro del bebé. 2003.
Federacion Espanola de Entida-
des Sindrome de Down. FEISD.
Madrid. 2003

CANDEL, I. (Director), 2003.
Atencion Temprana. Ninos
con sindrome de Down vy
otros problemas de desarro-
llo. FEISD, Madrid 2003.

De Linares, C. y Pérez-Lopez,
J. (2004). Programas de in-
tervencion familiar. En J.
Pérez-Lopez y A. Brito (coordi-
nadores), Manual de Atencion
Temprana (pp. 333-351). Pira-
mide. MADRID.

De Linares, C. y Rodriguez, T.
(2004). Bases de la interven-
cion familiar en atencion tem-
prana. En J. Pérez-Lopez y A.
Brito (coordinadores), Manual
de Atencién Temprana (pp. 353-
365). Madrid: Piramide.

Florez, J. (2007). Bases neu-
robiolégicas de la atencidon
temprana. En A. Minan (coordi-
nador), De la atencién tempra-
na a la escuela (pp. 11-21). Ed.
Nativola. Granada



Direcciones de las Asociaciones de

Down Andalucia

DOWN ANDALUCIA

Federacién Andaluza de
Asociaciones para el Sindrome de
Down

Perete, 36. 18014 GRANADA
Teléfono: 958 160104

Fax: 958 160873

e-mail: coordinacion@
downandalucia.org

web: www.downandalucia.org

DOWN ALMERIA “ASALSIDO”
José Morales Abad, 10. 04007
ALMERIA

Teléfono: 950 268777

Fax: 950 262807

e-mail: almeria@asalsido.org
web: www.asalsido.org

A.S.D. CAMPO DE GIBRALTAR
“"BESANA"

San Nicolds, 1 bajo - Edif. "MAR 1".

11207 ALGECIRAS (Cadiz)
Teléfono: 956 605341

Fax: 956 605341

e-mail: besana@hotmail.com

A.S.D."A.SI.QUIPU." (Asociacién
Si Quieres Puedo)

C/ Cédiz, n® 34. 11160 BARBATE
(Cadiz)

Teléfono: 956 434553

Fax: 956 433546

e-mail: down@asiquipu.org

web: www.asiquipu.es

DOWN CADIZ “LEJEUNE"
Periodista Federico Joly, s/n
11012 CADIZ

Teléfono: 956 293201

Fax: 956 293202

e-mail: asociacion.
sindromedown@uca.es

web: www.uca.es/huesped/down

A.S.D. DE CHICLANA
“ASODOWN"

Ctra. de la Barrosa. Parque "El
Campito" s/n. 11130 CHICLANA
(Cadiz)

Teléfono: 956 537871

Fax: 956 537871

e-mail: asodown@hotmail.com

A.S.D. CENTRO DOWN
"CEDOWN"

Plaza de los Angeles, parcela 9.
Local 5. 11400 JEREZ (Cadiz)
Teléfono: 956 336969

Fax: 956 169632

e-mail: equipocedown@hotmail.
com

web: www.cedown.org

DOWN JEREZ ASPANIDO

Pedro Alonso, 11. 11402 JEREZ
(Cadiz)

Teléfono: 956 344650

Fax: 956 323077

e-mail: abuzarzuela@hotmail.com

DOWN CORDOBA

Maria la Judia, s/n. 14011
CORDOBA

Teléfono: 957 498610

Fax: 957 401516

e-mail: administracion@
downcordoba.org

web: www.downcordoba.org



DOWN GRANADA
"GRANADOWN"

Perete, 36. 18014 GRANADA
Teléfono: 958 151616

Fax: 958 156659

e-mail: asociacion@downgranada.
org

web: www.downgranada.org

DOWN HUELVA "AONES”

Avda. Federico Molina, 10 1°
21005 HUELVA

Teléfono: 959 270918

Fax: 959 270918

e-mail: aoneshuelva@hotmail.com
web: http://nuestronombre.es/
aones

DOWN JAEN Y PROVINCIA
Avda. de Andalucia, 92 bajos
23006 JAEN

Teléfono: 953 260413

Fax: 953 260413

e-mail: downjaen@
downjaen.e.telefonica.net
web: http://downjaen.org

DOWN MALAGA

Godino, 9. 29009 MALAGA
Teléfono: 952 274040

Fax: 952 274050

e-mail: downmalaga@
downmalaga.com

web: www.downmalaga.com

DOWN RONDA “ASIDOSER"

José M2 Castelldon Madrid, s/n.
29400 RONDA

Teléfono: 952 872979

Fax: 952 872979

e-mail: asidoser@telefonica.net

A.S.D. ASPANRI DOWN
Enrique Marco Dorta, local 2
acceso A. 41018 SEVILLA
Teléfono: 954 418030

Fax: 954 419899

e-mail: aspanri@aspanri.org
web: www.aspanri.org

A.S.D. SEVILLAY PROVINCIA
“"ASEDOWN"

Avda. Cristo de la Expiracién s/n
Bajo Local 4. 41001 SEVILLA
Teléfono: 954 902096

Fax: 954 371804

e-mail: asedown@asedown.org
web: www.asedown.org






