VOCABULARIO

— Una
“anormalidad” del cromosoma 21 que causa el
sindrome de Down. Todos los demds
cromosomas son normales. El cromosoma 21 es
normal, pero hay demasiado de él. El sindrome
de Down no tiene nada que ver con lo que los
padres hayan hecho durante el embarazo

— La trisomia 21 es el tipo de
sindrome mads coman (95%) y significa que en
lugar de dos cromosomas 21, el bebé nacié con
tres cromosomas 21, causdndole tener el
sindrome de Down. Esta division cromosomal
ocurre inmediatamente durante la concepcion, y
el cromosoma adicional se encuentra en todas
las células. La mayoria de las personas tienen 23
pares de cromosomas.

— Parte del cromosoma 21 se ha
roto y un pedazo se une a otro cromosoma,
proveyendo informacion genética extra en todas
las células del cuerpo de la persona. Sélo 2-3%
de los bebés con el sindrome de Down tienen
translocacion.

— Esta es la forma menos comun
del sindrome de Down (1-2%). Los cromosomas
se dividen desigualmente, pero esto no sucede
hasta la segunda o tercera division celular
después de la concepcibn, por lo que solamente
algunas de las células del cuerpo tienen el
cromosoma adicional.

— Poco tono muscular, comidn en
personas con el sindrome de Down.
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VOCABULARIO CONTINUO

— Casila
mitad de todos los bebés con sindrome de Down
también nacen con un defecto cardiaco
congénito. A veces el defecto es menor o se
corrige solo con el tiempo pero a menudo se
requiere una intervencién quirargica.

— Servicios proveidos a
infantes con impedimientos entre las edades de 0
a 3 afos y sus familias a través de un programa
comprensivo o un proveedor individual.

— Un documento de la intervencion temprana
creado para satisfacer las necesidades,
preocupaciones y prioridades individuales de
cada nifo, desde el nacimiento hasta los 3 afos, y
sus familias.

—Un
documento para las escuelas publicas disefiado
para cumplir con las necesidades individuales de
niAnos con necesidades especiales.

— Un Plan 504 aborda las barreras
ambientales y fisicas para la educacion de niflos
que no requieren ni son elegibles para recibir
servicios de educacion especial.

— Trabaja con asuntos del
habla, escuchar y de alimentacion.

— Trabaja con motricidades
finas tales como manipular objetos con las
manos.

— Trabaja con motricidades
gruesas que utilizan los musculos mayores del
cuerpo, tales como caminar, sentarse o gatear.

_ ¢ENPOCAS PALABRAS? SI NO ENTIENDE UN
TERMINO O NO ESTA SEGURO DE COMO REFERIRSE
A ALGO, PREGUNTE.
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:POR QUE ES IMPORTANTE
EL LENGUAJE?

Esta guia es un esfuerzo para recordarnos cémo
comunicarnos en una forma positiva y precisa
acerca de los nifios con el sindrome de Down. Es
una oportunidad de prestar atencién a la forma
apropiada y responsable de hablar a y acerca
de nuestros nifios para que todos seamos
comunicadores responsables.

Frecuentemente los miembros de la
organizacion DSAWM escuchan que amigos y
familia no saben qué decir, por lo que evitan
conversaciones, o los comentarios que hacen se
convierten innecesariamente dolorosos; hemos
escuchado relatos de comentarios amistosos
hechos en el supermercado, dichos de buenas
intenciones, que le han hecho a un padre nuevo
o una madre nueva llorar desconsoladamente.

Oir estos comentarios de los conocidos es
bastante dificil, pero cuando vienen de nosotros,
las personas con quienes nuestros ninos
interaccionan regularmente, o los que conocen
a nuestros nifos, el resultado puede ser
desgarrador.

Todos queremos lo mejor para los nifios y sus
familias. Un comienzo sencillo es evitar usar las
palabras hirientes u ofensivas y corregir con
delicadeza los que usan esas palabras.

éPor qué mi (hermano, hijo, amigo, cliente,

paciente) no me dijo esto él/ella mismo/a?

Muy a menudo, es dificil decirle a un amigo, una
persona querida, o a un profesional que sus
palabra nos hieren. Ademds, hay cosas que
molestan profundamente a ciertas personas
mientras otras personas no las notan.

UNA LECCION EN
EL LENGUAJE CORRECTO

|‘ BUENAS PALABRAS QUE USAR:

El énfasis debe estar primariamente en la
persona, no en la incapacidad. Cuando
tomamos el cuidado de poner el nifio primero y
dejar la incapacidad en el trasfondo, ensefamos
a otros dénde debe estar el énfasis.

- Este término tipicamente se
usa para describir retrasos del desarrollo del
lenguaje, del andar, y de otras areas del
aprendizaje. La mayoria de las familias lo
encuentra menos ofensivo que el término
retraso mental.

- Una persona con el
sindrome de Down no es una victima del
sindrome, no sufre del sindrome ni estd afligida

por el sindrome de Down. No es una enfermedad.

— Este término describe con
exactidud el nivel del funcionamiento de
desarrollo, pero para muchos padres es menos
aceptable que el término desarrollo lento. Uselo
con precaucion.

Ambos términos son aceptables y son formas
para referirse a personas que no tienen el
sindrome o algdn otro impedimiento.

Un Down(s) = Una persona con el sindrome no es igual a
la incapacidad ella misma. Hay muchas otras cosas que
deben definir y si definen a esa persona. Es
deshumanizante y le resta dignidad ser conocido como un
impedimiento. En lugar de decir “El/ella es un Down,” digaq,
“El/ella tiene el sindrome de Down.”

El Sindrome de Downs o Down'’s — No hay “s” en el nombre
de este sindrome.

Invalido - En lugar, diga “tiene una incapacidad.

Nifio/Bebé del Sindrome de Down - Esto tiende a
equiparar la persona con la incapacidad o a decir que la
persona pertenece al impedimiento. Es uno de los errores
hechos mds frecuentemente, pero aun disgusta a muchos
padres.

Nifios Normales - Por favor dése cuenta de que todos
percibimos a nuestros nifios con el sindrome de Down
como niflos muy normales. Compararlos con nifios
“normales” implica que un nifio con el sindrome de Down
es anormal.

Retraso/Retrasado - La mejor forma de referirse a alguien
con el sindrome es desarrolio lento (para nifios) y
impedimiento de desarrollo (para adultos).

El Mongolismo — Muchos de nostros sabemos que este
término extremadamente anticuado es el que se usaba
para referirse a las personas con el sindrome de Down.
Esta palabra nunca debe usarse para referirse al
sindrome o a una persona con el sindrome.

“Ellos,” como se usa en las frases: “Ellos son tan
carifosos; ellos sonrien todo el tiempo; ellos siempre
estdn felices.” — Por favor no generalice las personas con
el sindrome de Down. “Ellos” no son todos iguales. La gente
con el sindrome de Down tampoco son nifios para
siempre. Como los nifos sin impedimiento maduran y
llegan a la adultez.

“¢Cudn severo es su caso?” — O una persona tiene el
sindrome de Down o no lo tiene. El  sindrome de Down no
es una enfermedad. Tener el sindrome no significa que la
persona estd enferma.

“iPero si eres tan joven!” — Aunque la probabilidad
de que una mujer tenga un bebé con el sindrome de Down
aumenta al pasar los 35 afios, hay muchos més nifilos con
el sindrome de Down que nacen a mujeres mds jovenes
porque estén teniendo mds bebés.

Sufre de/Esta afligido con el sindrome de Down -
Nuestros nifios no estan sufriendo ni estan afligidos.
Debemos inculcar un gran sentido de orgullo y autoestima
en todos los niflos de manera que no hagamos sentir a
nadie como el sindrome de Down es algo terrible o algo
por lo que avergonzarse.



