El sindrome de Down NO es una enfermedad, es una condicion genética que
ocurre de forma natural, siempre ha existido y es universal. Esta presente en
todos los diferentes tipos de raza, género y nivel socioeconémico.

Esta condicion genética presenta una anomalia cromosdmica; en lugar de 46
cromosomas en las células hay 47. No se sabe aun porqué se produce esta
alteracion genética.

La presencia de este cromosoma adicional hace que las personas con sindrome
de Down puedan tener ciertas caracteristicas fisicas comunes como ojos
razgados, orejas pequefias, una sola linea en la mano. También se presenta
hipotonia muscular (bajo tono) y cierto grado de discapacidad cognitiva que
puede ser de leve a moderado en la mayoria de los casos.

Otras afectaciones en menor o mayor grado podrian presentarse, o no,
como resultado de material genetivo adicional en algin érgano como
corazon, tiroides, aparato digestivo, ojos, oidos.

Primeras Preguntas

Es comun no saber por dénde empezar. Aqui te damos una breve guia.

Durante el primer mes lo mas importante es centrarse en mantener la salud
y bienestar del bebé y la tuya. En el hospital le realizaran algunas pruebas
para valorar su salud:

- Cariotipo para determinar el tipo de trisomia que tiene.

- Hemograma basico

- Pruebas metabdlicas para descartar hipotiroidismo.

- Ecocardiograma para control de su corazén.

- Exploracién del aparato digestivo.

- Otras pruebas que deberas realizar en los primeros meses seran de su
vision y oidos.

En casa:

El primer mes es un tiempo de acoplamiento madre e hijo(a), nuevas rutinas
y nuevos desafios. Es el momento ideal para establecer el vinculo afectivo
que es muy importante para el desarrollo del bebé. La primera y mejor
estimulacion es el amor de los padres, hermanos, familia. Los nifios con
sindrome de Down aprenden todos los dias al hablarles, acariciarlos,
abrazarlos y jugar con ellos.

Luego habra que pensar en el equipo de profesionales que intervendra para
el adecuado desarrollo del nifio: estimulacion temprana, terapia fisica por su
hipotonia y de lenguaje.

ElSindrome de Down no tiene
niveles. Las habilidades de cada
personano dependen de su
condicion, si no de su individualidad.
Cada persona es un mundo diferente
lleno de posibilidades.




Recuerda que acabas de tener un bebe y que eso es algo que hay que celebrar.
Un hijo con sindrome de Down te traerd alegrias y satisfacciones en tu hogar
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() B lenvenldo S ' como con cualquier otro hijo. Tu bebe necesita ser amado.
‘ o iDisfruta tu proceso de maternidad o paternidad!

Felicidades por la llegada de tu nuevo bebé. Queremos que
sepas que estamos muy contentos de poder acompanarte en
este camino. Quienes formamos la Asociacion de Familiares y
Amigos de personas con Sindrome de Down, Down GYE, te
damos la bienvenida a esta comunidad y esperamos poder
ayudarte compartiendo nuestras experiencias en la crianza de
nuestros hijos con sindrome de Down.

LA PRIMERA NOTICIA

Después de enterarte que tu hijo tiene o va a nacer con sindrome de
Down puedes experimentar una diversidad de emociones y es
completamente normal. Es un diagnéstico inesperado y te tomara un
tiempo hasta que entiendas y asimiles el hecho de que tu hijo tiene esta
condicion. No hay forma correcta o incorrecta de sentirse. Tu experiencia
sera unica.

El proceso de adaptacion es diferente en cada persona. Algunos padres
se sentiran contentos y emocionados por el nacimiento de su hijo desde
el primer momento. Otros podran experimentar sorpresa, tristeza,
culpabilidad o desilusiéon. Muchos sienten incertidumbre y tienen dudas
acerca del futuro de su hijo. Lo importante es que sepas que hay un
periodo de transicién hasta que comprendas lo mucho que tu hijo podra
lograr.

En el camino hacia la aceptacion puede ayudarte saber que no estas solo.

La pareja, los otros hijos, el estar rodeado de familiares, ademas de Quel’emos aC()mp aﬁarte

conocer a otros padres con hijos con sindrome de Down podra despejar

muchas inquietudes y preocupaciones. Te recomendamos acercarte a en este Camino
[ ]

grupos de apoyo o conocer familias con un ser querido con ésta
condicion.
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El futuro esta lleno de posibilidades para las personas con sindrome de
Down. Ahora mas que nunca existe un gran apoyo a esta comunidad y a
los programas que les permiten sobresalir y prosperar. Recuerda que no
estés sola; en Guayaquil hay muchas familias que como la tuya, tenemos
la dicha de tener un hijo con sindrome de Down y jsomos muy felices!

Las personas con sindrome de Down tienen vidas largas, felices y
significativas. Esto es el resultado de la inclusién de personas con esta
condicion en colegios y trabajos, las cuales han demostrado aportar
positivamente a la comunidad. Muchos se graddan del colegio, van a la
universidad, tienen trabajos y amistades y algunos hasta deciden casarse.

Criar a una persona con sindrome de Down serd muy parecido a criar a
cualquier otro hijo. Habran altibajos, retos y triunfos, risas y lagrimas, pero
mas que nada amor. Abre tu corazoén a este mundo lleno de experiencias
Unicas. Cree en tu hijo y apdyalo para que pueda desarrollar almaximo su
potencial, jseguro te sorprendera!

Estamos felices de recibirte en esta comunidad y contarte
lo maravilloso que es compartir la vida con una persona
con sindrome de Down.

Visita nuestra pagina web para mas
informacion importante y testimonios
sobre el Sindrome de Down.

www.downgye.com

Puedes contactarnos a:
downgye@gmail.com

(w1c1] £ ]

@downgye




