	
	
	

	
	
	

	
	
	

	
	
	


	
	
	


Información para Padres de Niños con Síndrome de Down
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Este manual de información para padres proporciona información útil, y recursos relacionados al Síndrome de Down para familias y profesionales que apoyan a estas familias.
The Lower Mainland Down Syndrome Society (LMDSS)
#481-13320 -78th Ave
Surrey, BC

V3W 0H6
www.lmdss.com
http://www.facebook.com/pages/Lower-Mainland-Down-Syndrome-Society/331362230986
Teléfono: 604-591-2722

Fax: 604-591-2730

Email: info@lmdss.com
LMDSS tiene información sobre el Síndrome de Down en más de 20 idiomas. Si usted habla un idioma diferente, o si el inglés no es su primer idioma, por favor contacte LMDSS solicitando recursos adicionales.
Estimados padres:
¡Felicitaciones por su nuevo bebé!
Traer a un bebé al mundo es una experiencia extraordinaria, inolvidable, e invalorable. Cada padre y familia son únicos y hay muchas maneras de celebrar este magno acontecimiento.

Ser padres require aceptación, mucho amor, paciencia, y apoyo; y no sólo de parte de ustedes, sino también de la familia, de amigos, y de la comunidad.
El saber que su bebé tiene el Síndrome de Down puede ser una sorpresa que puede generar actitudes, emociones, y sentimientos positivos y negativos; y esto es algo muy normal. Ustedes pueden sentirse temerosos, disgustados, ansiosos, frustrados, confundidos, y solitarios, o tener otros sentimientos; y el saber aceptar y reconocer estos sentimientos es sumamente importante. Igualmente importante, es buscar información y conocer más sobre la condición de su bebé y sobre el Síndrome de Down.
El Síndrome de Down ocurre en el momento de la concepción. Mientras todos los cromosomas se copian dos veces, el Síndrome de Down ocurre cuando el cromosoma 21 se copia tres veces. Si bien la incidencia del Síndrome de Down se incrementa con la edad de la madre, en la mayoría de los casos ocurre cuando la madre tiene menos de 35 años. Personas con Síndrome de Down tienen retrasos en la parte física, intelectual, y de desarrollo. Entre las caracteristicas físicas se encuentran generalmente los ojos rasgados, una sola línea en la palma de la mano, músculos débiles, estatura pequeña, y rasgos faciales reducidos. Existen también algunas condiciones médicas que en su mayoría se tratan o resuelven. A pesar de que su bebé tiene Síndrome de Down, como cualquier otro bebé, ella o él es único, y va a ser diferente a otros bebés con o sin este síndrome.
Este manual ha sino preparado en forma muy especial para aquellos padres con hijos con Síndrome de Down y ha sido diseñado para brindar informacion, apoyo, contactos, y recursos. Nosotros en la Lower Mainland Down Syndrome Society, esperamos que este manual sea beneficioso para ustedes.
De nuevo, felicitaciones por la llegada del nuevo miembro de su familia.
The Lower Mainland Down Syndrome Society (LMDSS)
Historia de unos Padres Primerizos
No sólo tiene su cara en forma de corazón como su mamá. Nuestro bebé tiene el Síndrome de Down, pero mi dolor se pasa cuando agarro su manito tan delicada.
Por SUE ROBINS
Di a luz a un bebé varón, y el era tan hermoso. Era el resultado de un segundo matrimonio para ambos, prueba que personas con problemas sentimentales pueden superarlos. El simbolizaba nuestra esperanza y alegría. Era el fruto de nuestro amor.
Su nacimiento fue como yo esperaba. En forma natural, sin intervenciones ni medicinas, un bebé quien vino al mundo después de unas contracciones para conocer a sus padres. Aún en las últimas etapas de mi parto, Mike y yo estuvimos llenos de entusiasmo entre cada contracción. “Nuestro bebé está llegando,” decía Mike y yo sonreía y lo besaba antes de sentir el efecto de la siguiente contracción.

Lo llevamos a casa después de 10 horas y tenía una ligera coloración amarilla. Pero estaba tranquilo, dormía con gusto y tenía un mechón rubio en su cabecita. Su carita redonda era como la mia, y sus cejas eran rubias. Era nuestro juguete, el regalo que habíamos esperado. Nosotros estábamos profundamente ilusionados con él.
Luego, algo nubló nuestra illusión. Al final de su examen a las dos semanas de nacido, su doctor en forma grave nos dijo que tenía algo que decirnos.
“¿Recuerdan que les hablé sobre el examen pre-natal?

Sí, nos lo había mencionado y yo decliné este examen. Yo sabía que iba a llevar a mi bebé hasta el final bajo cualquier circunstancia.
Lo miré y le pregunté, “¿Nos está diciendo que nuestro bebé tiene el Síndrome de Down?”
Recordar no es difícil, y no me olvido que al día siguiente del nacimiento de Aaron y luego de examinarlo, busqué en Google “Síndrome de Down.” Me acuerdo haber hablado de este tema con Mike, quien me reprochó el que esté paranoica. Entonces, pregunté a una enfermera si ella pensaba que Aaron tenía Síndrome de Down.
Contestó afirmativamente, pero luego de inspeccionarle las palmas de sus manos y los dedos de sus pies, llegó a la conclusión que mi bebé tenía su carita en forma de corazón como la mía, y los ojos como los de su papá. No habían otros signos, así que puse mis temores al olvido. ¡Qué gran alivio!
Pero cuando el médico mencionó lo del examen pre-natal, lo supe. Sentía mi corazón latir aceleradamente y llamé a Mike inmediátamente.
No me acuerdo lo que hablamos, solo que dí de lactar a Aaron hasta que llegó Mike. No soy de las que lloran fácilmente, pero sentí un torrente de lágrimas que me brotaban incontroladamente.
Mike quiso llevar a Aaron al laboratorio del hospital pero no lo puso en su silla, sinó lo llevo orgullosamente en sus brazos como si estuviera diciendo, “Voy a velar por él por encima de todo.” Sacaron sangre del bracito de Aaron y ambos no hablabamos pero sentimos cuando Aaron lloró de dolor. Teníamos que esperar dos largas semanas por el resultado.
Al regresar a casa, Aaron fue durmiendo en su asiento. Era un día muy hermoso de Abril con el sol en medio del cielo. Nos sentamos en nuestro balcón y mientras Aaron dormía, comentamos que seguro el doctor se había equivocado debido a su falta de experiencia.
Escuche música que venía de una casa vecina y no alcancé a recordar que canción era, pero me acordé que venía de la casa donde vivía un joven que tenía una deficiencia cromosomática muy rara. Nadie esperaba que pasaría del primer año, pero allí estaba, ya de veinte años y disfrutando de su música.
Al final me acordé de la cancion, era del grupo ABBA, y de mis días en las fiestas de mi escuela secundaria. La cancion titulaba:  “Dame una Oportunidad.”

Los resultados vinieron a las dos semanas, y sí, tenía el Sindrome de Down. Me sentí decepcionada, el bebé que esperabamos, no era el que recibimos.
Pero poco a poco el sol apareció nuevamente y pude recuperarme y seguir adelante. Mi bebé tiene ahora dos años y no permite que me queje.

El me agarra con sus manitos tan delicadas cuando caminamos juntos celebrando un nuevo día. Mi vecino sigue tocando ABBA y se alegra mucho cuando lo saludo por su nombre. Es cierto, “¡Danos una oportunidad!”
Sue Robins vive en Edmonton 
(Publicado originalmente en  The Globe and Mail) 
Bienvenidos a Holanda
Por  Emily Kingsley
Frecuentemente me preguntan que describa mi experiencia criando a un niño con una incapacidad para ayudar a otras personas que no han tenido esta experiencia. Para que la entiendan, y se imaginen lo que se siente. Y es como sigue….
Esperar un bebé es como planear unas vacaciones fabulosas a Italia. Compramos guías de turismo y hacemos planes especiales. Visitas al coliseo, a Miguel Angel, a las góndolas de Venecia. Te preparas, e inclusive quieres aprender algunas expresiones en italiano. Todo es muy emocionante.

Después de unos meses de ansiosa espera, llega el día esperado. Empacas y sales. Unas horas más tarde, el avión aterriza. Un miembro de la tripulación se te acerca y te dice, “Bienvenida a Holanda.”

“¿Holanda?” tu preguntas, “¿Qué significa Holanda?” si yo tenía planeado llegar a Italia. Yo esperaba Italia, ya que toda mi vida había soñado con ir a Italia.
Pero sucede que los planes cambiaron y ahora estás en Holanda y allí debes quedarte.

Lo importante es que no te han llevado a un lugar horrible, ni sucio, ni lleno de pestilencia, hambruna, o enfermedades. Solo es un lugar diferente.

Entonces, debes salir y buscar otras guías de turismo,y aprender un language nuevo. Y conocerás a otras personas que en otras circunstancias nunca las hubieras conocido.

Es sólo un lugar diferente. Quizás más tranquilo que Italia, y con menos atracciones turísticas. Después de un tiempo comienzas a apreciar que Holanda tiene molinos de viento, tulipanes, y también pinturas de Rembrandt.
Pero todos los que conoces estan ocupados yendo y viniendo de Italia, y pregonan lo maravilloso que es allí. Y tu, por el resto de tu vida te dirás: “Si, yo también hubiera querido ir a Italia, tal como lo tenía planeado.”
Y quizás ese dolor nunca se vaya, ya que perder algo soñado es muy significativo.
Pero, si te pasas la vida en duelo por no haber ido a Italia, tampoco gozarás de las cosas muy especiales que existen en Holanda.
Información sobre el Síndrome de Down
Hay muchas ideas equivocadas, información obsoleta, falta de conocimiento y estereotipos sobre personas con Síndrome de Down. Es importante el educarse uno mismo, a la familia, y amigos, y el distinguir las ideas equivocadas de las verdaderas.
· El Síndrome de Down ocurre naturalmente durante la copia de los cromosomas durante la concepción. Es la mas común de las condicion genéticas.
· El Síndrome de Down no es una enfermedad, defecto, o condición médica. Es inapropiado el decir que la persona “sufre” o es “afectada” por este síndrome.
· Personas con este síndrome pueden tener retrasos, que van de ligeros a moderados, en su capacidad de aprender, tienen diferentes estilos de aprendizaje, y retrasos en el desarrollo. Frecuentemente tienen músculos débiles, pequeña estatura, ojos rasgados, y una sola línea en la palma de las manos. A pesar de estas características físicas, ellos se parecen a sus padres y a su familia. Pueden estar predispuestos a ciertas enfermedades y condiciones médicas o el tener menos riesgo de adquirir otras enfermedades o condiciones médicas.
· Hay muchas mas cosas comunes que diferencias entre niños sin este síndrome comparado con niños que tienen el Síndrome de Down. Como todo bebé, ellos necesitan de amor y de cuidados. Ellos desarrollarán sus propias emociones y actitudes, y crecerán, aprenderán, y desarrollarán a su propio ritmo.
· Hay muchos grupos de soporte comunitario a lo largo de Canadá para padres de niños con Síndrome de Down. Ellos proporcionan información, apoyo, contactos, referencias y recursos.
· Bebés con Síndrome de Down requieren de cuidados de salud, de un amplio ambiente de estímulo, de soporte social para la familia y amigos, y de educación con calidad. Es crucial la intervención temprana para el apoyo en el desarrollo de personas con el Síndrome de Down. En los primeros años, los niños desarrollan muy rápidamente y hay cambios muy marcados en su desarrollo físico, de aprendizaje, manejo del lenguaje, y de habilidades sociales, los cuales son muy necesarios para su desarrollo futuro. La intervención temprana ayuda a maximizar este desarrollo, incorporando terapias en la parte física, de lenguaje, y ocupacional a traves de actividades y ejercicios.
Problemas de Salud y el Síndrome de Down
Recuerde que personas con este síndrome pueden tener una baja o alta incidencia de problemas de salud. La siguiente es una lista de algunos de estos problemas. Casi todos estos problemas pueden ser tratados médicamente.

Algunos problemas de salud:
· Problemas con el movimiento y rotación del cuello
· Reflujo ácido
· Pérdida de cuero cabelludo
· Alzheimer
· Autismo
· Intolerancia al gluten
· Leucemia infantil
· Defectos cardíacos congénitos
· Estreñimiento
· Deben examinarse entre las vértebras C1 y C2 para revisar su alineamiento
· Problemas auditivos
· Debilidad muscular
· Problemas respiratorios
· Anormalidades relacionadas a la tiroides 
· Deficiencia de Vitamina B12
· Dificultades relacionadas al control de peso
Libros:

· Medical & Surgical Care for Children with Down Syndrome: A Guide for Parents editado por: D.C. Van Dyke, M.D., Philip Matheis, M.D., Susan Schoon Eberly, M.A., y Janet Williams, R.N., Ph.D.

· Este es un libro excelente y está disponible en la biblioteca del LMDSS o a través de su trabajador social.
Visite las siguientes páginas web para encontrar información actualizada y correcta, así como recursos para usted, y su médico de familia.
http://cdss.ca/resources/health/  

https://www.dsmig.org.uk/ 


" 
http://www.ds-health.com/



 HYPERLINK "http://www.ndss.org/about-down-syndrome/publications/" 
http://www.ndss.org/about-down-syndrome/publications/

 https://www.healthychildren.org/English/health-issues/conditions/developmental-disabilities/Pages/Children-with-Down-Syndrome-Health-Care-Information-for-Families.aspx
www.dsmig.org.uk/information-resources/personal-child-health-record-pchr/
www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/downsyndrome/growth-charts.htm/
¿Que es lo hay que Hacer? Una lista para Padres
· Contacte a la oficina regional del Ministerio de Niños y Desarrollo Familiar

(https://www2.gov.bc.ca/gov/content/family-social-supports/data-monitoring-quality-assurance/find-services-for-children-teens-families) y consiga un trabajador social (también conocido como facilitador)
· Contacte a su programa local relacionado con el desarrollo de niños y lo pondrán en su lista de espera 

· Obtenga para su niño su Social Insurance Number (SIN) 
· Busque un buen pediatra (busque referencias a través de su médico de familia o clínica local  
· Guarde todos los comprobantes de gastos relacionados a gastos médicos, y gastos de apoyo para incluirlos en sus deducciones de impuestos 

· Contacte a la Lower Mainland Down Syndrome Society para apoyo
· Conozca al personal de apoyo de la LMDSS 
· Asista a las reuniones de apoyo con padres de niños con Síndrome de Down
· Es muy útil que se contacte con padres que tienen hijos con Síndrome de Down. Así puede conseguir información sobre escuelas, guarderías infantiles, o sobre programas comunitarios. También busque apoyo en las redes sociales y contactos a traves de Google. Los siguientes son algunos recursos para que pueda empezar: 
Mensajes: www.downsyn.com
Grupos: downsyndromecanadianparents@yahoogroups.com
Lecturas: www.kellehampton.com ; https://raisingpaige.wordpress.com/ 
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Lower Mainland Down Syndrome Society

La Lower Mainland Down Syndrome Society fue establecida en 1989 por un grupo de padres y familias. La oficina central esta en Surrey, BC, y tenemos contactos en todo BC y Canadá. A continuación está nuestra declaratoria sobre lo que nos guía y cierta información sobre quienes somos y que hacemos. 
LMDSS - Nuestra Misión
Creemos en que existen oportunidades para todos .Nuestros miembros creen que las personas con Síndrome de Down son capaces de alcanzar una participación completa en nuestra sociedad y se les deben dar todas las oportunidades para que desarrollen su potencial.
Para lograr esta meta, nuestra organización se dedica a:

1. Proveer información, apoyo, y recursos a personas con Síndrome de Down y sus familias.
2. Proveer información y recursos sobre este síndrome a personas y organizaciones que prestan apoyo a las personas con Síndrome de Down y a sus familias. 
3. Abogar ante el gobierno y agencias gubernamentales para que se provean recursos especiales necesarios para personas con este síndrome y sus familias. 
Mas especificamente tenemos:

Información para Grupos de Apoyo a los Padres
LMDSS provee un grupo de trabajadores sociales en toda la provincia quienes se reunen y dan apoyo a los padres y a familias con niños con Síndrome de Down. Estas personas son tambien padres de personas con Síndrome de Down y tienen experiencia, entrenamiento y saben de recursos para apoyar e informar a los padres. Por favor contáctenos si usted quisiera hablar con estas personas y si quisiera verse involucrado en este programa. 

Cultura e idiomas
LMDSS tiene información sobre el Síndrome de Down en mas de 20 idiomas. Si usted habla un idioma diferente, o el inglés no es su idioma nativo, por favor contacte con nosotros para recursos adicionales. 
Bebés Recién Nacidos
LMDSS provee manuales de información para familias, hospitales, y otros profesionales, así como da la bienvenida a los recién nacidos preparando regalos y visitándolos en sus hogares. 
Grupos de Apoyo
LMDSS apoya a las familias estableciendo y manteniendo una red de contacto para padres, grupos juveniles, y adultos. Asímismo recomienda a presentadores para esas reuniones. 
Investigación y Recursos
LMDSS provee recursos (libros, videos, artículos de enseñanza), tanto en la oficina como en nuestra página web. Asímismo proporciona referencias e información para proyectos de investigación. 
Para ver una lista mas completa de recursos, visítenos a www.lmdss.com
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Otras Organizaciones de Interés
Bethesda Christian Association
· Es un grupo de apoyo para familias con niños y adultos con incapacidades en su desarrollo. Las reuniones son los últimos martes de cada mes (menos  Junio, Julio y Agosto) de 11:00 am a 12:30. El lugar es Mephi’s Place 3260 Gladwin Rd., Abbotsford. Para mas información contactar a Joyce Vander Hoek al teléfono 604-850-6604.
British Columbia Association of Community Living
227 6th Street, New Westminster, BC V3L 3A5
Teléfono: (604) 777-9100   Línea sin Cobro: 1-800-618-1119

Fax: (604) 777-9394   Email: info@bcacl.org   Página web: www.bcacl.org
· La BC Association for Community Living (BCACL) es una federación que trabaja con socios y forma una comunidad destinada a mejorar las vidas de niños, jóvenes y adultos con incapacidades en el desarrollo. Asímismo apoya a sus familias, para que puedan vivir  independiente. Promueve acciones, defiende sus derechos y responsabilidades, y que logren desarrollar una vida digna. Tienen un grupo que puede abogar por los recursos que usted puede necesitar. Para mas información visite:  http://www.inclusionbc.org/advocacy-support 
Canadian Down Syndrome Society

283 – 5005 Dalhousie Drive N.W. Calgary, AB T3A 5R8

Teléfono: (403) 270-8500   Línea Libre: 1-800-883-5608

Fax: (403) 270-8291   Email: info@cdss.ca   Página web: www.cdss.ca 

· La CDSS es una organización sin fines de lucro que provee información, y educación sobre el Síndrome de Down. Ellos apoyan a padres y a familias en todas las etapas de la vida y su misión es asegurar que todas las personas con este síndrome tengan las mejores oportunidades. Esto significa que todas las personas con Síndrome de Down tengan el apoyo adecuado para desarrollarse como cualquier otra persona. Proveen información actualizada, publicaciones, y recursos para padres nuevos y contactos con mas de 50 grupos de apoyo. 

Down Syndrome Resource Foundation

1409 Sperling Avenue, Burnaby, BC V5B 4J8

Teléfono: (604) 444-3773   Línea libre: 1-888-464-3773

Fax: (604) 431-9248 Email: info@dsrf.org   Página web: www.dsrf.org 
· La Down Syndrome Resource Foundation fue establecidad en 1995 para asegurar un futuro promisorio para personas con Síndrome de Down y otras incapacidades de desarrollo, mejorando su desarrollo social y cognitivo. Nuestras metas son proveer informacion reciente, relevante, confiable, y oportuna sobre programas educativos destinados a personas con Síndrome de Down y otras incapacidades cognitivas. 
Family Support Institute
227 6th Street, New Westminster, BC V3L 3A5

Teléfono: (604) 540-8374   Línea libre: 1-800-441-5403

Fax: (604) 540-9374   Email: fsi@fsibc.com   Página web: www.familysupportbc.com
· Este instituto es una organización a nivel provincial cuyo proposito es afirmar y apoyar a todas las familas que enfrentan circunstancias extraordinarias debido a tener un miembro de la familia con una incapacidad. Creemos que las propias familias son los mejores recursos para apoyarse mútuamente. Dirigido por familias, esta organización provee información, entrenamiento, y contactos a nivel provincial para asistir a las familias y comunidades, y compartir sus fortalezas. "Stop Hurting Kids: Parents Guide" – es una guía para mantener a los niños libres de restricciones y aislamiento en las escuelas de BC. 
Fraser Valley Down Syndrome Society (FVDSS)
· Tiene reuniones para padres los segundos Jueves de cada mes entre las 7:30 y las 9:00 pm en Plaza 154, Ventura Ave. en Abbotsford. Por favor, mire nuestro calendario para enterarse de información actualizada sobre presentadores o cambios en los horarios. Visite  www.fvdss.org o contacte con  Sylvie (Abbotsford) 604-853-5563 o Jodie (Abbotsford) 604-755-0769 o email info@fvdss.org

Ministerio de Niños y Desarrollo Familiar
· El Ministerio de Niños y Desallorro Familiar da fondos para una serie de programas y servicion destinados a niños y jóvenes con necesidades especiales, y así como a sus familias. Estos servicios de apoyo están destinados a promover el desarrollo sano de los niños, maximizar su calidad de vida, asistir a las familias en su rol de proveedores de cuidados, y apoyar su participación en la comunidad. 

· Visite http://www.mcf.gov.bc.ca/spec_needs/index.htm o converse con su trabajador social sobre los recursos que están disponibles. 
Apoyo a las Mamás
· Es un grupo de mamás quienes comparten las mismas experiencias criando a ninos con necesidades especiales. Conozca a otras madres, comparta un refresco, y relájese. Nos reunimos los terceros Jueves de cada mes a las 7:00 en Gourmet Gallery en Immel St., Abbotsford. Para mas información contacte a Krissy y a  Kulvinder en abbymomsbreak@gmail.com
MSA Society for Community Living
·  MSA Society for Community Living  es un grupo de apoyo para familias con personas con incapacidades en el desarrollo. Las reuniones son los martes de cada mes de 10:00 a 12:00pm en 30686 Matsqui Place, Abbotsford. Contacte a Arlene Schouten al 604-556-0681 (oficina) o al  604-855-3140 (celular)
Variety the Children’s Charity
· Mantienen un fondo especial de emergencia para ayudar a familias que requieren de un apoyo especial cuando no tienen ayuda médica o del sistema social. El objetivo de este fondo es aliviar a aquellas familias con necesidades financieras extremas debido a la condicion médica de un niño miembro de su hogar. Cada caso es revisado en forma muy especial para ver si su situación califica y esta revisión se hace a la brevedad possible. LLame al teléfono: 604-320-0505 para mas detalles, o visite nuestra página web www.variety.bc.ca o envíe un email a lexa.betson@variety.bc.ca
Para mas información sobre otras organizaciones, por favor revise nuestra sección de Recursos y páginas web.

Programas
Existen diversos programas disponibles para niños con necesidades especiales. En estos casos, no asuma que alguien mas (su trabajador social, médico) ha registrado a su niño o lo ha colocado en una lista de espera. Tome usted la iniciativa de abogar por su niño y haga el seguimiento personalmente. 
Programas para el Hogar
El “Programa para el Hogar” (a través del Ministerio de Ninos y de Desarrollo Familiar) apoya a aquellos padres que enfrentan gastos extraordinarios en el cuidado de un nino con incapacidades extremas en su hogar. Además brinda apoyo en el área de salud y servicios. Ayudan principalmente en dos áreas

· Beneficios en el Area de Cuidado permite a los padres el acceder a opciones en el área de cuidado del niño y la familia. 
· Beneficios  Médicos provee una variedad de servicios básicos, así como servicios médicos.
Para mayor información, visite:  ( o converse con su trbajador social)
https://www2.gov.bc.ca/gov/content/health/managing-your-health/healthy-women-children/child-behaviour-development/special-needs/complex-health-needs/at-home-program 
Programa de Desarrollo Infantil
El Programa de Desarrollo Infantil (IDP) apoya a niños desde el nacimiento hasta los tres años y que estan en riesgo, o ya tienen retraso en su desarrollo. De acuerdo a investigaciones, la intervención temprana impacta en forma positiva en el desarrollo y la educación de los niños, y mejora la interacción familiar. La intervención en la forma mas temprana es mas efectiva y reduce la necesidad de servicios especiales mas adelante. El aprendizaje y el desarrollo es mas intenso en los primeros años de vida y en la etapa pre-escolar, por tanto se require el apoyo lo mas temprano posible para mejorar el desarrollo de un niño. Hay cerca de 52 programas de esta naturaleza en la provincia y son manejados por diversas organizaciones en cada comunidad.  
Especialistas en estos programas colaboran con los padres en proveer una serie de servicios destinados a ayudar a los niños a superar dificultades en su desarrollo. La participación en este programa es voluntaria y se centra en la familia. Estos programas de desarrollo infantil estan disponibles en todo BC. Asímismo los especialistas en estos programas ayudan a las familias a acceder a programas especiales en desarrolo, terapia de intervención temprana, y/o programas para niños de ascendencia nativa, dependiendo de las necesidades de cada niño. 

Para encontrar un programa es su localidad, converse con su trabajador social o visite http://www.idpofbc.ca/idpbyregion.html Pregunte a su organización local sobre como trabaja el programa y si se requieren referencias. Si hay lista de espera, registre a su niño, o confirme si ya está en la lista, y pregunte que opciones existen mientras está usted en la lista de espera (a menudo usted puede accede a un grupo) 
Apoyo en el Cuidado
Este programa brinda apoyo en el reemplazo temporal de personas que cuidan a miembros de su familia con necesidades especiales. Permite dar un respiro a las familias y a aquellas personas que no reciben pago por el cuidado de sus familiares. Esto permite mantener el lazo familiar de quienes dan cuidado, asi como proporcionar una experiencia positiva a la persona que recibe los cuidados. 
Estos servicios se pueden obtener a través de:
· https://www2.gov.bc.ca/gov/content/health/managing-your-health/healthy-women-children/child-behaviour-development/special-needs/complex-health-needs/at-home-program/at-home-program-respite-benefits
· Servicios privados
Para mas informacion sobre estas organizaciones, por favor revise nuestra sección de Recursos y páginas web.

.
Programa de Apoyo al Desarrollo del Niño 
Este programa es basado en la comunidad y asiste a aquellas familias con niños que requieren de apoyo especial en guarderías infantiles. Está orientado hacia niños desde recién nacidos hasta los 12 años, existiendo también servicios entre los 13 a los 19 años en ciertas comunidades. Este programa funciona bajo el principio de inclusividad, con prácticas centradas en la familia, y usa un equipo multidisciplinario.

Los padres pueden escojer este servicio, o son referidos por otras organizaciones. Los especialistas en este programa ofrecen planeamiento, evaluación, entrenamiento, recursos, y apoyo, para incluir a niños con requerimientos especiales en guarderías especializadas.  
Los servicios que se ofrecen de apoyo a los niños, familias y proveedores de cuidados en guarderías son:
· Planeamiento individual que asegure el desarrollo de cada niño 
· Entrenamiento e información para familias y proveedores de cuidados destinados a ayudar al desarrollo de cada niño 
· Recursos como libros, juguetes y equipos especializados 
· Referencias a otros servicios tales como terapistas o especialistas
· Cuando sea necesario, proporcionan personal adicional para asegurar que los niños participen activamente con sus companeros 
Para conocer mas acerca de este programa, visite  http://bc-cfa.org/programs-services/supported-child-development/supported-child-development/ . Para encontrar un programa local, visite  http://bc-cfa.org/contact/  o converse con su trabajador social. Nuevamente, llame a su centro local, pregunte por el programa que se ajuste a sus necesidades, averigüe si hay lista de espera y como registrarse, que formas se requieren llenar, como obtener un trabajador social, y si se requiren referencias.
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Asuntos Financieros
RDSP – Plan de Ahorro Registrado para Personas con Incapacidades
www.rdsp.com
El RDPS es un plan de ahorro diseñado específicamente para personas con incapacidades en Canadá. Este programa, el primero de su clase a nivel mundial, e  incluye un subsidio del gobierno y un bono (de acuerdo al ingreso personal). Este beneficio es adicional a la ayuda financiera otorgada por la provincia y constituye un plan de ahorro a largo plazo. 
PLAN – Contactos para lograr una vida planificada
www.plan.ca
Nuestro objetivo es ayudar a las familias a planificar un futuro mejor para un miembro de la familia con incapacidades. Nosotros queremos que todas las personas tengan acceso a una vida satisfactoria y no es de sorprender que una vida satisfactoria para una persona con incapacidades no es nada diferente que para otras personas. La familia y amigos que los quieren,  y desean que tengan una vida independiente, seguridad financiera, participacipen en sus propias decisiones, y puedan contribuir en la sociedad. 
Impuestos – Créditos Personales en los Impuestos, Gastos Médicos, Certificado de Incapacidad 
www.cra.gc.ca/forms
www.cra.gc.ca/disability
www.cra.gc.ca/benefits
Hay créditos en impuestos dispomibles para personas con incapacidades, y para las familias que los cuidan. LMDSS ofrece los servicios de un especialista en impuestos quien prepara los impuestos y la informacion financiera anual para familias con un miembro con incapacidades. Por favor, contáctenos para la preparación de impuestos o para mayor información. 

*Informacion Importante*

-Mantenga todos los comprobantes de gastos médicos para usarlos en su declaración de impuestos 
-Mantenga contacto regular con su médico quien debe llenar varias documentos, no solo relacionados a los impuestos. 
Si usted conoce de algunos otros recursos para padres y que no estan en esta lista, por favor envíenos un email a  info@lmdss.com, para incluirlos.
Guía de Recursos – Desde el Nacimiento al Primer Año 

CENTRO DE TERAPIA DEL HABLA Y DEL LENGUAGE DE BC 

Sirve a niños y adultos con incapacidades desde los 0 a los 21 años. Para mayor información, llame al 604-451-5511 o visite www.centreforability.bc.ca
CANADIAN DOWN SYNDROME SOCIETY – FOLLETO SOBRE LACTANCIA MATERNA 
Sobre como dar de lactar a un bebé con Síndrome de Down. No todas las madres van a dar de lactar, pero si usted lo desea hacer, este folleto le proporcionará técnicas para hacerlo: http://cdss.ca/wp-content/uploads/2016/05/CDSS-Breastfeeding-a-Baby-With-Down-Syndrome-ENGLISH.pdf
PROGRAMA PARA EL DESARROLLO DE NIÑOS
Proporcionan referencias médicas, evaluaciones, terapia de comunicación, terapia ocupacional, fisioterapia, educación pre-escolar integrada, servicios psicológicos, terapia recreacional, y servicios especializados tales como adaptación de equipos de rehabilitación, préstamo de juguetes y un servicio técnico quienes crean y adaptan instalaciones. Para mayor información llame al 604-584-1361. www.centreforchilddevelopment.ca
SERVICIOS DE RECICLAJE Y PRESTAMO DE EQUIPOS MEDICOS 
Ayuda con equipos que su niño podría necesitar. Para mayor información llame al 604-709-6685 o envíe un email a pbarrett@redcross.ca
INTERVENCION TEMPRANA Y PREVENCION – Departamento de Salud Pública, Chilliwack, B.C.
Terapia de lenguaje, patología, audiología, nutrición, y salud dental. Por favor visite http://www.fraserhealth.ca/find-us/public-health-units/ o llame al  1-604-702-4900 para mas información.  
CENTRO DE DESARROLLO DEL NIÑO DEL FRASER VALLEY 
Sirve a  familias en Abbotsford, Mission, Agassiz, Chilliwack, Hope, Fraser Canyon, y comunidades vecinas. Visite fvcdc.org 
TARJETA DE ACCESO A CENTROS RECREATIVOS (PARQUES Y CENTROS RECREATIVOS)
Pregunte en el centro recreativo de su comunidad. Las personas que require apoyo puede adquirir esta tarjeta para él/ella y la persona que lo ayuda y utilizar los servicios en forma gratuita cuando este acompañada por la persona que require ayuda. En ciertos lugares existe en programa para natación para mamás y bebés entre los 6 a los 18 meses. 

PRESIDENT’S CHOICE
Esta organizacion de caridad está dedicada a ayudar a niños que tienen problemas de desarrollo y retos en la parte física. Visite nuetra página web: http://www.presidentschoice.ca/LCLOnline/aboutUsCharity.jsp
SOCIEDAD PARA EL DESARROLLO DEL NIÑO Y DEL JOVEN  
Esta sociedad es una organizacion sin fines de lucro y que ha estado ayudando y proporcionando servicio a niños y a sus familias desde 1959. Visite: www.reachdevelopment.org 
CREDITOS DE IMPUESTOS PARA FAMILIAS CON PERSONAS CON INCAPACIDADES 

Gastos médicos, de viaje, de mudanza, pagos a casas de apoyo, terapias, tutorías, libros parlantes, costos de construcción y renovación, gastos de cuidado externo. Además información sobre los cambios en las reglas sobre impuestos, pagos de personal de apoyo, rebaja de impuestos a la vivienda. Para mayor información llame al 1-800-959-8281 o visite www.cra.gc.ca/disability.
FONDO PARA NIÑOS DEL VANCOUVER SUN 
Ayuda a niños y jóvenes durante todo el año. Sus oficinas están en la Suite 1, 200 Granville St, Vancouver, B.C.  604-605-2426.

INFORMACION SOBRE ASIENTOS PARA NIÑOS EN VEHICULOS 
Visite  https://www.tc.gc.ca/en/services/road/child-car-seat-safety.html
INFORMACION SOBRE LACTANCIA MATERNA  
Visite  https://cdss.ca/wp-content/uploads/2016/05/CDSS-Breastfeeding-a-Baby-With-Down-syndrome-ENGLISH.pdf
LOS MEJORES JUGUETES PARA BEBES CON SINDROME DE DOWN 

Para mayor información visite:   https://www.parents.com/baby/health/down-syndrome/toys-for-babies-with-down-syndrome/
Para mas información sobre recursos para niños de mas de 2 años, contacte a la Lower Mainland Down Syndrome Society.
Lower Mainland Down Syndrome Society                                            Manual para Padres de Niños con Síndrome de Down
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