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Carta a los padres

ESTIMADOS PADRES:

Felicitaciones por el nacimiento de su bebé. Debido a que su bebé tiene
sindrome de Down, el equipo médico hara algunos estudios especiales para
evaluar las condiciones médicas mas frecuentes en los bebés con sindrome
de Down. Hay muchas personas que pueden darle apoyo durante las
primeras semanas y meses de su bebé. La lista de abajo sefiala algunos

recursos que sugerimos.

Recursos y apoyos incluidos:
Una lista de verificacion para familias, de las directrices para la atencion
médica de la AAP, para personas con sindrome de Down
T Listas de verificacion faciles de usar para los padres, para niflos desde recién
nacidos hasta que cumplen un mes y desde un mes hasta un afio.

i Encuentre listas de verificacion faciles de usar para los padres en

www.healthychildren.org.

Intervencion temprana (EI)
i Da a su hijo terapias en casa, como fisioterapia, terapia del habla y terapia
ocupacional para fomentar el desarrollo del nifio.
i Pidale al personal del hospital una remision antes de que le den el alta a
su hijo.

i 1-800-905-8437 o vea el directorio en www.massfamilyties.org para

encontrar un programa local de EI.

Apoyo a la lactancia
i Los bebés con sindrome de Down pueden necesitar mas apoyo, pero la
mayoria se pueden amamantar. Ademas de todos sus otros beneficios, la
lactancia materna puede ayudar al desarrollo motriz de la boca, que es
importante para los bebés con un tono muscular bajo.

i Pida apoyo en el hospital y después del alta.

Congreso de Massachusetts del Sindrome de Down (MDSC)

i El programa First Call puede comunicarlo con padres capacitados para que
reciba apoyo entre padres. www.mdsc.org

i La conferencia anual del MDSC es una excelente fuente de informacion y una
oportunidad para conocer a otras personas que participan en la comunidad del

sindrome de Down.

Programa de sindrome de Down de Boston Children’s Hospital

Proporciona evaluaciones multidisciplinarias para nifios con sindrome de Down.

Programa de sindrome de Down de Boston Children’s Hospital
Oficina: 857-218-4329, downsyndromeprogram@childrens.harvard.edu

www.childrenshospital.org/downsyndrome
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{QUE ES

Intervencion Temprana de
Massachusetts (El, por sus siglas
en inglés) es un programa para
bebés y nifios pequefios (desde el
nacimiento hasta los 3 afios) con
retrasos en el desarrollo o que
estan en riesgo de padecer uno.

Los servicios de El estan disefiados
para proveer apoyo a las familias

y a los cuidadores y para mejorar

el desarrollo y el aprendizaje de
bebés y nifios pequefios mediante
actividades personalizadas
adecuadas para su desarrollo,
dentro de las experiencias
cotidianas del nifio y su familia.

Intervencion Temprana provee servicios
centrados en la familia que apoyan

el desarrollo de los nifios elegibles
ayudandolos a:

« Desarrollar aptitudes socioemocionales
positivas (establecimiento de relaciones).

« Obtener conocimiento y aptitudes
(aprendizaje).

« Usar conductas apropiadas para
satisfacer sus necesidades (desarrollo de
la independencia).

Y ayudando a las familias a:

« Conocer sus derechos.

« Comunicar las necesidades de sus hijos.

« Ayudar a sus hijos en el desarrollo y
aprendizaje.

Intervencion
Temprana?

"i ' ‘
s B ‘ - .
7

iDonde puedo obtener mas
informacion acerca del servicio
de Intervencion Temprana?

Comuniquese con el Directorio Central al
1-800-905-8437 o visite massfamilyties.org
para obtener una lista de los programas
certificados de Intervencién Temprana
disponibles en su ciudad.

Massachusetts Department of Public Health
Bureau of Family Health and Nutrition
Division of Early Intervention Services

Departamento de Salud Piblica de Massachusetts
Oficina de Salud y Nutricion Familiar
Division de Servicios de Intervencion Temprana

250 Washington Street
Boston, MA 02108

e, Departamento de Salud Publica de Massachusetts
Y Oficina de Salud y Nutricién Familiar

N2 Division de Servicios de Intervencion Temprana

mass.gov/dph/earlyintervention

mass.gov/dph/earlyintervention

Llame al: (617) 624-6060




:Quién es elegible para EI?
Cualquier familia de Massachusetts con un

hijo menor de tres afios de edad puede ser
elegible para recibir servicios de El si el nifio:

+ No esta alcanzando las etapas importantes
apropiadas para su edad en una o mas areas
del desarrollo.

« Ha sido diagnosticado con ciertas condiciones
que pueden dar lugar a un retraso en el
desarrollo.

« Tiene un historial médico o social que podria
poner al nifio en riesgo de padecer un retraso
en el desarrollo.

:Como se realiza una
recomendacion?

El proceso es simple. Cualquier persona
(padre, médico, cuidador, maestro o amigo)
puede encontrar un programa certificado
de Intervencion Temprana llamando al
1-800-905-8437 o visitando el sitio de internet
de Family TIES massfamilyties.org. Las
recomendaciones se realizan directamente
a un programa certificado. No es necesario
solicitarle a un proveedor de cuidados

de la salud una receta o una recomendacién
del seguro.

:Queé pasa luego de la
recomendacion?

Un equipo de El hara una evaluacion para
determinar la elegibilidad. Esta evaluacion
contempla todas las areas del desarrollo del
nifio asi como también informacidn sobre su
nacimiento, su historial médico y su familia.
Si el nifio es elegible, se desarrollara junto

a su familia un Plan de Servicios Familiar
Personalizado (IFSP, por sus siglas en inglés).
El IFSP es un documento de trabajo que
resume los resultados de la intervencion
temprana y los servicios que se brindaran al
nifio, la familia y demas cuidadores.

Se realizard una reunidn para redactar el
IFSP dentro de los 45 dias de que el nifio
haya sido referido al Programa de EI. Se
designara un coordinador de servicios para
garantizar que se atiendan las prioridades,
necesidades e inquietudes de la familiay
para coordinar la colaboracion entre todos
los miembros de los equipos comunitarios
y de EI.

:Quién provee los servicios de
Intervencion Temprana?

Los servicios los provee un equipo que
incluye a la familia del nifio. Los servicios de
El pueden ser provistos por un especialista
en desarrollo, un terapista fisico, un
terapista del habla y del lenguaje, un
psicologo, un terapista ocupacional, un
trabajador social, un enfermero/a y otros
proveedores de servicios especializados.

El equipo de El cree en la importancia

de establecer relaciones y asociaciones
igualitarias con familiares y cuidadores para
que las actividades y estrategias puedan
realizarse a lo largo de todo el dia y asi
mejorar el desarrollo del nifio.

:{Como y donde se proveen los
servicios?

Los bebés y los nifios pequefios se
desarrollan y aprenden mediante
experiencias e interacciones significativas
y cotidianas con personas y lugares
conocidos. Es posible que esto signifique
que los servicios se realicen en el hogar,
en programas de cuidado y educacion
temprana, en grupos de juego o dentro de
la comunidad de la familia. Los servicios
funcionan mejor cuando las familias y los
cuidadores participan en las actividades de
las visitas a domicilio.

El proceso de Intervencion Temprana,
desde el contacto inicial hasta la transicion
para salir del programa, es colaborativo

y personalizado y refleja las prioridades,
los estilos de aprendizaje, la culturay |a
comunidad del nifio y su familia.

:{Quién paga por los servicios
de EI?

La mayoria de los seguros de salud cubren
los servicios de El. No hay copagos o
deducibles ni ningtin otro costo para la
familia. El Departamento de Salud Publica de
Massachusetts, MassHealth y los seguros de
salud privada cubren los servicios de El.



Informacion sobre la salud para las familias con nifios y adolescentes con el
sindrome de Down

American Academy of Pediatrics

Introduccion

El sindrome de Down es una afeccién comin cuya causa es tener una copia “extra” de genes en el cromosoma 21. Estos
genes adicionales cambian el desarrollo durante el embarazo y contindan teniendo efectos después del nacimiento y

durante toda la vida de la persona. Cada persona con el sindrome de Down es Unica y puede sufrir de algunos de los
varios problemas de salud, de aprendizaje, asi como las diferencias que pueden ocurrir relacionadas con esta afeccién.

Algunas de las diferencias de las personas con el sindrome de Down son comunes y se pueden ver, como la apariencia
facial. Otros cambios que son menos comunes y visibles pueden causar problemas o pueden requerir de tratamientos
especiales. “Los tratamientos especiales” pueden incluir medicamentos, cirugias o terapias. Cada persona con sindrome de
Down necesita su propio plan de tratamiento. No existen medicamentos o terapias que puedan “curar” el sindrome de
Down.

El médico de su nifio debe ser siempre su punto de partida. Su nifio necesita hacer visitas periédicas al médico, asi como
algunas pruebas especiales. Es posible que sea necesaria la participaciéon de médicos especialistas. Es posible que se
necesiten algunas pruebas o especialistas que no estdn disponibles en su drea. Su médico puede ayudarlo a determinar los
mejores pasos a seguir cuando algo no se puede hacer rapidamente o cerca de su hogar.

Los problemas médicos de un nifio con el sindrome de Down cambian con la edad. Por esta razén, este documento estd
dividido por distintas edades. Cada grupo etario incluye una lista de temas que pueden ser importantes para su nifio a
esa edad. Su médico puede consultar la guia completa de la AAP para tener mds detalles (la direccién del sitio web se
proporciona al final del documento).

La informacién de cada grupo etario estd clasificada de acuerdo con la parte del cuerpo que estd afectada (corazén,
oidos, etc.). Muchas pruebas sélo son necesarias una vez. Algunas otras podrian tener que ser realizadas otra vez, o
inclusive varias veces, a medida que el nifio crece.

Este documento se enfoca en los problemas médicos que afectan la salud fisica. Otros problemas pueden afectar el
comportamiento social y el rendimiento escolar, que no requieren de médicos o recursos médicos, pero que son de suma
importancia para los nifios con el sindrome de Down. Muchas personas con el sindrome de Down entienden mas de lo que
pueden expresar. Asi que podrian necesitar ayuda para comunicarse de otras formas. La mayoria se desenvuelven bien
socialmente, especialmente si tienen amigos con comportamiento tipico que les sirvan de ejemplo. El prestar atencién y
respetar sus habilidades generalmente son aspectos muy importantes que a veces fallan y pueden de por si marcar la
diferencia en su rendimiento y comportamiento.

Cuando visite a su médico, traiga un cuaderno o algo para escribir la informacién referente a cada visita. Un cuaderno le
facilitard tener toda la informacién médica de su nifio en un solo lugar. Esto le podria ser de mucha utilidad cuando tenga
que comunicarse con médicos nuevos o con otras personas que participen en el cuidado de su nifio.

Los grupos de apoyo para los padres que estan disponibles a nivel local, estatal o nacional pueden ser un buen recurso
para informarse sobre médicos, terapistas y otros proveedores en su comunidad. También podrian ser de ayuda con las
preguntas sobre guarderias, preescolares y escuelas, y otros programas de desarrollo local, problemas del
comportamiento, ayuda con el cuidado infantil, etc. El consultorio de su médico puede disponer de los nombres e
informacién de contacto de estos grupos en su localidad.



Este documento fue creado para brindar a los padres y familias informacion sobre las necesidades especiales de atencion médica de los
nifios y adolescentes con sindrome de Down. Este documento debe usarse junto con la atencion brindada por el médico de un nifo.

Esta informacion se basa en el informe clinico “Supervisién de salud para nifios y adolescentes con sindrome de Down” de la American
Academy of Pediatrics, disponible en inglés aqui: https://publications.aap.org/pediatrics/article/149/5/e2022057010/186778/Health-
Supervision-for-Children-and-Adolescents?autologincheck=redirected
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios y adolescentes con el
sindrome de Down

Edad del nifio: periodo prenatal (antes del nacimiento)

[] considere la posibilidad de algunos exdmenes voluntarios

 La deteccidn prenatal y las pruebas (de diagndstico) para el sindrome de Down deben ofrecerse a todas las
familias. Antes de hacerlas, discuta con su médico las posibles opciones y los riesgos y beneficios de cada
prueba. La informacién de estos exdmenes puede ayudarle a tomar decisiones sobre su embarazo y el mejor
cuidado para la madre y el bebé.

* Las pruebas de deteccidn, como la ecografia y los analisis de sangre para el ADN fetal libre de células, pueden
indicar la posibilidad de tener un bebé con sindrome de Down. Esta prueba no da un diagndstico.

* Las pruebas como la amniocentesis o la muestra de vellosidades coridnicas (CVS, por sus siglas en inglés) son
diagndsticas y pueden brindar el diagndstico de sindrome de Down.

[] Asesoramiento

* Si se encuentra un cambio cromosdmico que causa el sindrome de Down mediante examenes y/o pruebas
prenatales, se le debe derivar a asesoramiento genético para explicar los problemas y brindar apoyo a la familia.

* Su médico puede recomendar asesoramiento genético por parte de un asesor genético o genetista médico.

 Pida a su médico o al genetista que le explique los resultados de la prueba prenatal.

» Hable con su médico sobre los atributos positivos en niflos con Sindrome de Down, asi como los posibles
problemas de salud que se pueden presentar.

» Pregunte acerca de las organizaciones que brindan informacion y apoyo a las familias y pregunte acerca de los
servicios de intervencion temprana.

[ Desarrolle un plan para el parto y la mejor atencidn del recién nacido para el bebé con su obstetra

e Un ultrasonido especial puede encontrar problemas gastrointestinales y cardiacos que pueden requerir
atencion poco después del nacimiento.

e Preglntele a sumédico acerca de obtener una imagen de ultrasonido del corazén (un ecocardiograma). Los
problemas cardiacos son comunes en las personas con sindrome de Down y hacerse una ecografia cardiaca
prenatal puede ayudar a los médicos a brindar la mejor atencién al bebé.

e Saber lo que se necesita para la madre y el bebé puede ayudarlos a usted y a su médico a decidir cosas como
donde dar a luz al bebé.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios y adolescentes con el
sindrome de Down

Edad del nifio: del nacimiento a 1 mes de edad

O

Un examen fisico completo

Si el diagndstico del sindrome de Down fue dado antes del nacimiento o se sospecha después de este, se debe realizar un
examen fisico completo para confirmar las caracteristicas fisicas ya conocidas y para verificar cualquier otra afeccién
relacionada.

Pruebas genéticas

Si los examenes prenatales diagnosticaron el sindrome de Down vy si el examen hecho después del nacimiento concuerda, no
son necesarias mas pruebas en el periodo de recién nacido. Si el examen fisico después del nacimiento plantea la posibilidad de
sindrome de Down, o si no se realizé una prueba de diagndstico antes del nacimiento, entonces se necesitan pruebas de
confirmacion. Por lo general los resultados de esta prueba rdpida estadn disponibles en 48 horas, mientras que los resultados del
analisis completo pueden tomar de 3 a 5 dias. Un analisis completo de cromosomas es necesario para brindar informacion
detallada.

Asesoramiento

El diagndstico prenataly el del recién nacido del sindrome de Down pueden provocar muchas inquietudes a los padres. Se
recomienda hablar con el equipo de medicina genética (un genetista médico y un asesor genético) o con otros individuos que el
médico de su nifio recomiende.

Alimentacién

Los infantes con el sindrome de Down podrian tener problemas de alimentacién por varios motivos. Por esta razén, se debe vigilar de
cerca a los infantes para que coman lentamente sin obstrucciones o atragantamientos y para que tengan un aumento adecuado de
peso. Se recomienda la lactancia, pero se debe prestar atencién especial a cdmo se posiciona el bebé durante la lactanciay de
mantenerlo despierto o alerta.

Corazén

Se requiere de un ecocardiograma (una imagen por ultrasonido del corazdn) para hallar evidencia de problemas cardiacos. Este
se debe hacer, aunque ya se haya realizado un ecocardiograma fetal. Si hay algin problema, es importante tomar medidas lo
mas pronto posible. La respiracidén muy rapida o la cianosis (coloracidén azulada de la piel) son sefiales de posibles problemas.
Audicidn y vision

Los infantes con el sindrome de Down son mas propensos a tener problemas sensoriales, como problemas con los ojos que
pueden generar pérdida de la visidén o problemas auditivos que pueden generar la pérdida de la audicion. Es importante que los
especialistas realicen chequeos de la vision y la audicion. (Oftalmologia y de oido, nariz y garganta -médico ORL-).

Tiroides

El nivel de hormonas de la tiroides suele ser bajo en los recién nacidos y debe ser verificado (con una prueba de la hormona
estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés). El desequilibrio hormonal de la tiroides puede causar una variedad de
problemas que no son faciles de detectar sin un examen de sangre.

Examen de sangre

El conteo de los glébulos rojos y blancos en los infantes con el sindrome de Down después del nacimiento suele ser
anormalmente alto. Estos conteos sanguineos deben ser verificados.

Problemas del estdmago o del intestino (reflujo, estrefimiento, bloqueos)

Se pueden presentar problemas intestinales. La regurgitacion, inflamacion del estdmago, o patrones anormales con las deposiciones
son sefiales de un problema.

Infeccidn

Debido al alto riesgo de infecciones (especialmente de infecciones respiratorias), los infantes deben ser protegidos de ser
expuestos innecesariamente a hermanos, parientes, u otros individuos que estén enfermos. También se recomienda que sean
examinados con rapidez si se sospecha infeccién.

Servicios para el desarrollo

No es prematuro que durante el primer mes de vida empiece a buscar servicios para el desarrollo (algunas veces llamados de
“intervencion temprana”) que seran de mucha importancia durante la primera etapa de la infancia.

Recursos

Las familias con nifios con el sindrome de Down necesitan multiples servicios y esta es la época perfecta para empezar a hacer
estos arreglos. Estos servicios pueden incluir atencion médica especializada, intervencién temprana, terapia fisica, y terapia
familiar.
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Informacion sobre la salud para las familias con nifios y adolescentes con el
sindrome de Down

Edad del nifio: de 1 mes a 1 afo

O

Visitas de rutina para cuidado preventivo (chequeos médicos)

Aunque multiples visitas a médicos y especialistas pueden ser necesarias para los nifos con el sindrome de Down, es muy
importante que ellos tengan sus visitas de rutina establecidas para el cuidado preventivo (chequeos médicos). Estas visitas
incluyen un chequeo general de la salud del nifio, la aplicacidn de vacunas, y el establecimiento de la relacidn entre el médico y
la familia. Establecer una buena relacidn contribuira a satisfacer las necesidades médicas y otras necesidades del nifio y su
familia.

Control del crecimiento

Es importante verificar el crecimiento en cada visita. Las medidas incluyen altura, peso, peso en relacion con la altura, y la
circunferencia de la cabeza. El crecimiento de su hijo se puede mostrar en las tablas de crecimiento del sindrome de Down.
Consulte sobre la dieta del nifio, su nivel de actividad, su patrén de deposiciones y de orina, y crecimiento. El médico de

su nifio le puede ayudar a contestar preguntas sobre la necesidad de vitaminas y suplementos.

Inmunizaciones (vacunas)

El doctor de su nifio debe seguir el mismo calendario de vacunas de cualquier otro nifio. Este incluye la vacuna anual contra la
influenza (gripe). También puede incluir otras vacunas, dependiendo del historial médico de su nifio.

Corazén

Si existen algunos signos de problemas cardiacos en el primer mes de vida, probablemente ya se tengan establecidos chequeos
del corazén. Los problemas cardiacos pueden empeorar o se pueden presentar nuevos problemas. Si surgen inquietudes, es
muy importante tomar pronta accion. La respiracién muy rapida o la cianosis (coloracidn azulada de la piel) son sefiales de
posibles problemas.

Audicién y visién

Los infantes con el sindrome de Down son mas propensos a tener problemas con la vista que pueden generar pérdida de la
visidn o problemas auditivos que pueden generar la pérdida de la audicidn. Es importante que los especialistas realicen
chequeos de la visidon y la audicidn. (Oftalmologia y de oido, nariz y garganta -ORL-). Los ojos deben ser examinados al cumplir 1
afno o antes si existen problemas. La audicién debe ser examinada al nacer y después cada 6 meses durante la infancia
temprana para asegurarse de que la capacidad auditiva del bebé es la mejor posible.

Tiroides

El nivel de hormonas de la tiroides puede ser bajo en los bebés y debe ser verificado (con una prueba de la hormona
estimulante de la tiroides — TSH, por sus siglas en inglés). El desequilibrio hormonal de la tiroides puede causar una variedad de
problemas que no son faciles de detectar sin un examen de sangre. Un examen de la tiroides, TSH, debe ser realizado al nacer y
después cuando el bebé cumpla 6 meses y 1 afio.

Analisis de sangre

Todos los afios se deben realizar pruebas para niveles bajos de hierro (ferritina, hierro sérico y otras pruebas) y anemia
(hemograma completo y otras pruebas, si es necesario). La ferritina baja puede estar asociada con problemas para dormir y su
médico puede recetarle hierro.

Problemas del estdmago o del intestino (reflujo, estrefiimiento, bloqueos)

Se pueden presentar problemas intestinales. La regurgitacidn, inflamacion del estémago o patrones anormales con las deposiciones
son sefiales de un problema.

Neurologia

Los nifios con sindrome de Down tienen un mayor riesgo de tener convulsiones, incluidos los espasmos infantiles. El médico de
su hijo le preguntara acerca de estos sintomas.

Inestabilidad del cuello

Los huesos en el cuello o la columna suelen ser inestables en algunas personas con el sindrome de Down. Casi siempre se
presentan sefiales faciles de detectar cuando hay problemas. La actividad fisica diaria es importante para su nifio y no debe ser
limitada por razones sin fundamento. No son necesarios los rayos X a no ser que haya dolor o cambios en el uso de las manos,
al caminar, en deposiciones o en el funcionamiento de la vejiga. Si se le sacan rayos X y sus resultados son anormales, su nifio
debe ser referido a un especialista de la columna o el cuello. Se recomienda que el cuello se posicione de forma correcta para
cualquier procedimiento médico.

Servicios para el desarrollo

Servicios para el desarrollo (por ejemplo, los programas de intervencién temprana) suelen ser de gran beneficio para la familia
con un nifio con el sindrome de Down. Los servicios para el desarrollo también pueden ayudar a coordinar otros servicios
relacionados. Estos servicios deben brindar la informacion del nifio al médico de su nifio para mantener una relacién estrecha
entre el médico y la familia.
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1 Servicios de apoyo social
Muchas familias necesitan apoyo adicional con lo que pueda surgir relacionado a los cuidados de los nifios con el sindrome

Down. Todas las familias deben consultar con su médico acerca de los servicios sociales que podrian estar disponibles y sus
beneficios.

[J Asesoramiento de riesgo de recurrencia
Las familias deben recibir asesoramiento sobre la probabilidad de tener otro nifio con el sindrome de Down, en el caso que
decidan tener mas hijos. Aun cuando la probabilidad es baja, otros factores como el historial de la familia deben considerarse,
asi que el asesoramiento debe ser brindado después de examinar por completo los antecedentes de salud de la familia.
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Conectando con el Programa
Primera Llamada

El Congreso de Sindrome de Down de Massachusetts
(MDSC) selecciona las conecciones del Programa Primera
Llamada basado en:

- Area geogréfica

- Lared DADS

(Conneciones para padres de familia PAPAS)

« Problemas de salud similares

- Origen étnico

+ Religion

+ Lengua Materna

S } = Paratodas la conecciones al Programa
\ Primera Llamada, por favor llamar al
(781) 365-9965 o conectarse al correo
electrénico espanol@mdsc.org.

Sobre el Congreso de Sindrome de
Down de Massachusetts (MDSC)

El Congreso de Sindrome de Down de Massachusetts (MDSC),
establecido en 1983, es un organizacion sin fines de lucro
formada por padres, individuos con sindrome de Down,
educadores, profesionales de la salud, y otros interesados en
obtener mejor conocimiento del sindrome de Down.

MDSCes el principal recurso para obtener informacién
sobre el sindrome de Down, abogacia y la creacion de redes
en Massachusetts. Hacemos esto a través de programasy
servicios establecidos, entre ellos:

Programa Primera Llamada (Parent First Call)
Conferencia anuales
Foro de educadores
Caminatas llamada Buddy Walks
en todo el Estado de Massachusetts
Defensores en movimiento (Advocates in Motion)
Defensa legislativa (Legislative Advocacy)

Para todas la conecciones al
Programa Primera Llamada,
por favor llamar al (781) 365-9965
o conectarse al correo electrdnico
espanol@mdsc.org.
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Programa Primera Llamada

Para futuros y nuevos padres de nifios
con sindrome de Down.
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Bienvenida a los nuevos padres
Felicitaciones! Lo mds importante a recordar es que su bebé
es un bebé primero y no se define por su diagndstico de
sindrome de Down. En este momento puede haber una gran
cantidad de énfasis en la forma en que su bebé puede ser
diferente y posibles problemas médicos que él o ella pueda

enfrentar, pero trate de tomar las cosas un dia a la vez. Pronto

se dard cuenta de que los nifios con sindrome de Down son
mas parecidos a otros ninos que diferentes.

Futuros Padres y Madres

Enterarse de que su bebé tiene sindrome de Down es una
experiencia abrumadora y emocional para la mayoria de los
padres y madres. Al inicio se puede sentir confundido(a),
asustado(a), enojado(a), triste y/o aislado(a). Tenemos
informacion, recursos y conexiones disponibles que pueden
ayudar a tomar decisiones importantes para su familia.

“Mi familia y yo hemos tenido

una grata bienvenida al
conectarnos con el Programa
de Primera Llamada del MDSC.
Ha significado mucho para
nosotros conocer otras mamds
y familias que entienden por lo
que pasamos. Siempre estaremos

muy agradecidos con el MDSC por

guiarnos en este camino!”

- Una nueva mama

Usted no esta solo(a)

Un dedicado grupo de padres y madres con experiencia con
nifios con sindrome de Down estan disponible para ofrecerle
apoyo e informacion a través del Programa Primera Llamada
a nivel Estatal, patrocinado por el Congreso de Sindrome de
Down de Massachusetts (MDSG, siglas en Inglés).

El Programa Primera Llamada ofrece:

- Informacidn precisa sobre el sindrome de Down para
los futuros padres y la familia.

- Laoportunidad para hablar con otros padres sobre sus
preocupaciones y hacer sus preguntas.

- La oportunidad de conocer a otros nifios con sinfrome
de Down y sus familias.

« Grupo de apoyo para padres y madres, incluyendo
grupo de apoyo en Espafiol.

- Ayuda para localizar servicios médicos y servicios de
intervencion empran.

- Referencias a recursos locales y nacionales, incluyendo:
libros, sitios web y otras organizaciones.

- Apoyo especial a las familias que tienen un nifio que
necesite cirugia de corazon.

« Acceso a la amplia gama de recursos,
programas y eventos comunitarios
del Congreso de Sindrome de

Down en Massachusetts

(MDSC, siglas en Inglés).




~ Nicole Starr Photography

iFelicitaciones!

Mientras usted esta embarazada

Lactancia Sindrome de Down
Una guia facil para amamantar a su bebé

Aseglirese que su equipo médico esté informado de su deseo
de amamantar desde el principio para que ellos puedan
ayudarle. Ademds, usted puede:

Siguiendo los consejos de este folleto, usted estd to-
mando un primer paso importante hacia el éxito en la
lactancia materna de su bebé con sindrome de Down.

La mayoria de los bebés con sindrome de Down pueden * Tomar clase de lactancia materna para que usted pueda

ser amamantados como cualquier otro bebé. Se puede
presentar dificultades en el camino que pueden compli-
car la lactancia materna o retrasar su inicio, pero en la

mayoria de los casos el bebé puede hacer una transicién
progresiva a la lactancia. Este folleto estd disefiado para
ayudarle a usted entender y prepararse para cualquier
reto o desafio que usted y su bebé puedan enfrentar. En
adicién a este folleto, Julia’s Way estard publicando a
mediados del 2018, un libro dedicado exclusivamente a
la lactancia a bebés con sindrome de Down.

Beneficios de amamantar a su bebé
con sindrome de Down

* La leche materna proporciona una fuente ideal de nutri-
cidn, se digiere fécilmente y es bien tolerada por los bebés.

* Su bebé puede nacer prematuramente, con un sistema
inmunoldgico menos maduro. Los anticuerpos en la leche
materna proporcionan una medida de proteccién contra
enfermedades.

* El acto fisico de amamantar desarrolla la motricidad oral y
favorece a los bebés con sindrome de Down dando forma
al paladar superior y sentando la base para el habla en el

futur 0.

* Amamantar fomenta un vinculo muy importante entre una
madre y su bebé.

entender como funciona la lactancia materna.

* Llamar a su proveedor de seguro médico para verificar que

su pdliza cubre extractores de leche. Si usted es separada
de su bebé después del parto, usted puede solicitar un
extractor de leche del hospital para el suministro de leche
o para almacenar leche materna a largo plazo.

° La mayoria de seguros médicos cubren pequenos

extractores eléctricos portdtiles para uso personal.

» Comuniquese con el hospital donde usted tendrd su parto

y hable con los consultores de lactancia; hdgales saber sus
intenciones y que usted requiere ayuda adicional.

Primeras horas

Después de que su bebé nazca, hay varias cosas que usted
puede hacer para obtener la lactancia materna de la mejor
forma.

* Amamantar tan pronto como sea posible después del
nacimiento de su bebé, preferiblemente dentro de la
primera hora. Esto permite la adaptacién temprana y
que cada intento de lactancia sea mds fécil.

* Si su bebé no puede ser amamantado después del
nacimiento, debe comenzar a extraer la leche materna,
idealmente dentro de las tres primeras horas posteriores
a su parto.

(continuar en la parte posterior)



Esto le favorecerd el suministro y la produccién de La mayoria
de las unidades de cuidado infantil intensivo (NICU) cuentan
con extractores disponibles que le pueden ser proporcionados
para empezar.

® Para establecer una adecuada produccién de leche materna,
usted debe extraer por lo menos entre 6 y 8 veces al dia.

* Pida ayuda a los consultores de lactancia del hospital espe-
cialmente si usted estd presentando dificultades. Ellos pueden
usar una variedad de dispositivos (protectores del pezén o
sistema de enfermerfa suplementario SNS) que favorecen la
produccién y el flujo de leche materna . Asegtirese de que
usted sabe utilizar estos dispositivos antes de salir del hospital.

* Si su equipo médico quiere estar atento a la ingesta de su
bebé, solicite bdsculas de amamantamiento antes y después de
amamantar para evaluar cudnto leche materna toma su bebé.

* En muchos hospitales, un especialista del habla o un equipo
de alimentacién pueden colaborar con el asesor de lactancia
para ayudar a su bebé a realizar la transicion a la alimentacién
oral de manera segura.

Retos comunes

Estos retos o desafios pueden parecer muy es-
tresantes al principio, pero muchos se pueden
superar con tiempo y apoyo.

* Precocidad * Somnolencia excesiva

 Corazén u otras condi-
ciones médicas

* Labio o lengua atada
(no es comun, pero
puede ser mas dificil
de superar cuando
se combina con otros
desafios)

* Bajo tono muscular
* Poca resistencia
* Pobre o baja succién

Usando extractor de leche

Julia’s Way aplicé una encuesta a madres de bebés con sindrome
de Down y descubrié que hasta el 70% de ellas tuvieron que
utilizar un extractor de leche en algin momento durante el pro-
ceso de lactancia materna. El extractor puede ser agotador y el
proceso de produccién y suministro de la leche materna puede
ser dificil, pero se puede lograr!

Para obtener el maximo rendimiento de sus
sesiones de extractor, recuerder:

* Una maquina de extractor del hospital puede ayudarle a
establecer el suministro en las primeras semanas.

¢ Mirar una foto de su bebé mientras usted extrae la leche
puede motivar.

* Se ha demostrado que la musica de relajacion tiene un efecto
positivo en la produccién de leche.

* La expresion de la mano puede ser efectiva en la produccién
de la leche en las primeras 24-48 horas. Su asesor de lactancia
puede instruirle.

* En el proceso de extraccién de la leche materna, extraer fre-
cuentemente es mds beneficioso que extraer en largos periodos
de tiempo.

* Masajear su pecho por unos cuantos minutos antes de
empezar a extraer la leche le puede ayuda a mejorar el
suministro y la produccién de leche.

* Trate el “ibatido de leche!” Inclinese hacia adelante y deje que
sus senos cuelgan, luego sactidalos suavemente de un lado a
otro. Se cree que esto estimula los senos y libera las gotas de
leche de las paredes de los conductos galactéforos.

* Manténgase hidratada y mantenga una dieta saludable.
Comidas ricas en proteina son importantes para un buen
suministro de leche.

* Considere la compra de dos extractores de leche para reducir
el tiempo de limpiar las partes de la mdquina. Asegurese de
leer las instrucciones de su mdquina para saber cémo man-
tener las partes limpia.

Ir a casa

Es posible que le resulte mds fécil concentrarse en la lactancia
una vez que se encuentre en un ambiente familiar.

* Es importante monitorear la ingesta de leche materna por
parte de su bebé, realice seguimiento a pafiales mojados/sucios
en un diario o haciendo uso de aplicaciones de Smart Phone.

* Considere comprar o rentar un bascula digital para pesar a
su bebé antes y después de ser amamantado, de esta formas
se asegurard que su bebé estd tomando la cantidad de leche
adecuada.

* Una buena posicién ayuda a que su bebé se amamante mejor
y al flujo de leche éptimo. Encuentre una silla cémoda y una
buena almohada para apoyar a su bebé.

* Contacte a su programa local de intervencién temprana cuando
su bebé nazca y organice una evaluacién de desarrollo tan
pronto salga del hospital. Este equipo le ayudard a su bebé a
desarrollar todo su potencial y le proporcionard ideas para
posicionarse, jugar y alimentarse.

Para mas informacion, ayuda, y recursos, visite www.juliasway.org o correo love@juliasway.org
Nos encantaria escuchar sobre sus éxitos y retos durante su proceso de lactancia.

© Julia's Way 2017
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