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¿QUÉ ES EL SÍNDROME DE DOWN?

El ssíínnddrroommee  ddee  DDoowwnn es una alteración genética que se produce por la
presencia de un cromosoma extra (el cromosoma es la estructura que
contiene el ADN) o una parte de él. Las células del cuerpo humano tie-
nen 46 cromosomas distribuidos en 23 pares. Las personas con sín-
drome de Down tienen tres cromosomas en el par 21 en lugar de los dos
que existen habitualmente; por ello, este síndrome también se conoce
como ttrriissoommííaa  2211..

El síndrome de Down es la principal causa de discapacidad intelectual
y la alteración genética humana más común.

El síndrome de Down nnoo  eess  uunnaa  eennffeerrmmeeddaadd,,  eess  uunnaa  ccoonnddiicciióónn  nnaattuurraall
ddee  eessttaass  ppeerrssoonnaass.. Tampoco existen grados de síndrome de Down, pero
el efecto que la presencia de esta alteración produce en cada persona
es muy variable. Las personas con síndrome de Down muestran algu-
nas características comunes pero cada individuo es singular, con una apa-
riencia, personalidad y habilidades únicas.

Sus aficiones, ilusiones y proyectos serán los que verdaderamente les defi-
nan como personas y su discapacidad será sólo una característica más
de su persona.

¿POR QUÉ NOS HA OCURRIDO A NOSOTROS?

No se conoce bien la causa que origina el síndrome de Down. Los
padres y madres de una persona con síndrome de Down han de saber
que nada de lo que hicieran o no hicieran antes o después de concebir
a su hijo o hija es la causa del síndrome. También lo han de saber las
otras personas, pues no se puede prevenir. CCuuaallqquuiieerr  ppeerrssoonnaa  ppuueeddee  tteenneerr
uunn  hhiijjoo  ccoonn  eell  ssíínnddrroommee  ddee  DDoowwnn..

¿CÓMO SERÁ?

Las personas con síndrome de Down son muy diferentes entre sí. Todas
presentan una discapacidad intelectual, la mayoría tienen un grado de
discapacidad de leve a moderado. 
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Como sucede con todos los bebés, será determinante el ambiente en el
que crezcan, los estímulos, cariño y cuidados que se les ofrezcan. Su ritmo
de aprendizaje es por lo general más lento y necesitarán más ocasiones
para integrar los aprendizajes. Pero lo más importante es que tienen la
capacidad de aprender, sentir y relacionarse durante toda su vida y,
como sus iguales, tienen capacidades que deberemos descubrir e incen-
tivar. 

Llegará a caminar, a hablar, a vestirse, a comer sin ayuda y a tener
autonomía. Tenemos que tener paciencia y creer en sus posibilidades para
aappooyyaarrllee  eenn  eell  ccaammiinnoo  hhaacciiaa  ssuu  aauuttoonnoommííaa..  

La gran mayoría de niños y niñas con síndrome de Down aprenderán
a leer y escribir, y con trabajo constante alcanzarán todas las competencias
que son realmente importantes para la vida.

Podéis esperar mucho de vuestra hija o hijo, aunque no sea lo que ini-
cialmente teníais previsto.



¿CÓMO VA A CAMBIAR NUESTRA VIDA?

Tener un bebé siempre cambia la vida, lo mismo ocurre cuando tiene sín-
drome de Down. Será necesario organizarse para dar respuesta a sus
necesidades, que no son muy diferentes que las de otros: juego, educación
y cariño. La AAtteenncciióónn  TTeemmpprraannaa debe integrarse dentro de la actividad
cotidiana. No será necesario renunciar al trabajo o a otros proyectos vita-
les; ccoommoo  ccoonn  ccuuaallqquuiieerr  nnaacciimmiieennttoo,,  hhaayy  qquuee  aaddaappttaarrssee  aa  llaass  nnuueevvaass  nneeccee--
ssiiddaaddeess  ddee  llaa  ffaammiilliiaa..

Los bebés con síndrome de Down pueden ir a la guardería si su fami-
lia lo desea, pueden acudir al colegio y pueden participar en las activi-
dades propias de cualquier familia. 
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¿QUÉ LE OCURRIRÁ CUANDO NOSOTROS 
FALTEMOS?

Una gran parte de las personas con síndrome de Down hacen sus com-
pras, hacen deporte, salen con su grupo de amigos, viajan, trabajan, e
incluso viven de forma independiente con ciertos apoyos. EEss  rreessppoonnssaa--
bbiilliiddaadd  ddee  ttooddaa  llaa  ssoocciieeddaadd,,  ddee  llaass  ffaammiilliiaass  yy  ddee  llaass  iinnssttiittuucciioonneess  qquuee  vveellaann
ppoorr  ssuuss  ddeerreecchhooss  qquuee  eell  ggrraaddoo  ddee  aauuttoonnoommííaa  ddee  llaa  ppeerrssoonnaa  ccoonn  ssíínn--
ddrroommee  ddee  DDoowwnn  sseeaa  ccaaddaa  vveezz  mmaayyoorr.. En este proceso serán de una
importancia crucial las habilidades sociales que vosotros como familia
les proporcionéis. El optimismo y la confianza en ellos será determi-
nante.

Es importante que disfrutéis de cada momento, que os preocupéis del
día a día y no tanto del futuro o de lo que llegará a ser. Cada etapa os
conducirá a nuevos retos, preguntas y situaciones que ahora no podéis
prever.

¿SERÉ CAPAZ DE EDUCARLO?

Sin ninguna duda que podréis educarlo, aunque al principio puede pare-
cer difícil. A veces será necesario insistir más para que aprendan algunas
cosas, pero sus logros os harán disfrutar mucho y sentir orgullo. La AAtteenn--
cciióónn  TTeemmpprraannaa puede ayudar a comprender cómo es vuestro hijo y a res-
ponder a sus necesidades. No estáis solos, profesionales y otras familias que
han pasado por situaciones parecidas os proporcionarán apoyo y compañía. 

¿CÓMO AFECTARÁ A MIS OTROS HIJOS O HIJAS?

Algunas investigaciones demuestran que tener un hermano o hermana
con síndrome de Down es una eexxppeerriieenncciiaa  vviittaall  qquuee  aaffeeccttaa  ppoossiittiivvaa--
mmeennttee..  Siempre que la actitud de la familia sea constructiva. Aprende-
rán a jugar juntos, disfrutarán del afecto y la compañía y experimenta-
rán valores de tolerancia, paciencia y respeto. Es importante que les
expliquéis cómo es su hermano y atendáis también sus necesidades.
Todos los miembros de la familia son importantes. 
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¿CÓMO SE LO VOY A EXPLICAR A LOS DEMÁS?

HHaabbllaarr  ddeell  ssíínnddrroommee  ddee  DDoowwnn  ccoonn  nnaattuurraalliiddaadd  ayudará a todos a com-
prender y a aceptar la nueva realidad. Al principio produce dolor, pero
basta con ver más a vuestro bebé que al síndrome, y mostrárselo a las
personas que os quieren os ayudará en este recorrido. Hay a vuestra dis-
posición mucha información sobre el síndrome de Down, pero tenéis que
descubrir cómo es vuestro hijo o hija, lo que le gusta, cómo se comunica,
lo que va adquiriendo.

EExxpprreessaarr  vvuueessttrraass  eemmoocciioonneess con las personas cercanas, es una ayuda.
No pasa nada por tener sentimientos intensos y en ocasiones negativos,
poco a poco las emociones se irán colocando mejor y descubriréis el gozo
de relacionaros con vuestra familia. 
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¿QUÉ TENGO QUE HACER?

� RReessoollvveedd  ttooddaass  llaass  dduuddaass  qquuee  tteennggááiiss.. Preguntad a los profesionales
o leed en fuentes fiables. Pero recordad que ccaaddaa  ppeerrssoonnaa  yy  ccaaddaa
ffaammiilliiaa  eess  ddiiffeerreennttee,,  no todo lo que está escrito os pasará a vues-
tra familia. 

� DDeessccuubbrriidd  aa  vvuueessttrroo  bbeebbéé:: cómo es, como se comunica, qué le
gusta. Atendedlo como haríais con cualquier otro bebé.

� CCoonnttaaccttaadd  ccoonn  oottrraass  ffaammiilliiaass que han pasado por una situación
similar. Conocer realidades parecidas reconforta mucho. 

� Iniciad un programa de AAtteenncciióónn  TTeemmpprraannaa.. En vuestra localidad
hay servicios en los que ofrecen estos programas que os ayuda-
rán al bebé y al resto de la familia.

� Muchas familias se hacen las mismas preguntas. Os invitamos
a consultar una página donde encontraréis muchas respuestas.
http://www.mihijodown.com/



¿QUÉ ES LA ATENCIÓN TEMPRANA?

Es un conjunto de intervenciones dirigidas a niñas y niños en sus primeros
años de vida y a la familia que tienen por objetivo ddaarr  rreessppuueessttaa  lloo  mmááss
pprroonnttoo  ppoossiibbllee  aa  llaass  nneecceessiiddaaddeess  qquuee  pprreesseennttaann  llaass  ppeerrssoonnaass  ccoonn  ssíínnddrroommee
ddee  DDoowwnn..  Lo realizan diversos profesionales expertos, bien en centros de
Atención Temprana, en la escuela infantil o en el hogar. Consiste en
iinntteerraaccttuuaarr  ccoonn  eell  nniiññoo  ppaarraa  ppootteenncciiaarr  ssuu  ddeessaarrrroolllloo  aprovechando la plas-
ticidad de su sistema nervioso en pleno desarrollo. La intervención de los
profesionales servirá de base para conocerlo bien y poder asesorar a la
familia y construir conjuntamente con ella un entorno natural rico en
estímulos y en afecto que le permita desarrollar todas sus capacidades. 

Es muy importante que, cuanto antes, os pongáis en contacto con un ser-
vicio de Atención Temprana que valorará a vuestro bebé y os ofrecerá
una respuesta ajustada a sus necesidades. Preguntad en pediatría o en
la Asociación de síndrome de Down dónde y cómo acceder a la Aten-
ción Temprana.
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¿QUÉ TRÁMITES O AYUDAS PUEDO SOLICITAR?

� RReeccoonnoocciimmiieennttoo  ddeell  ggrraaddoo  ddee  ddiissccaappaacciiddaadd:: es un documento ofi-
cial que otorga derecho a la persona con discapacidad para dis-
frutar de beneficios sociales, fiscales y económicos como la pres-
tación por hijo a cargo, desgravaciones fiscales en la renta familiar,
reconocimiento de familia numerosa con dos hijos si uno tiene
discapacidad, tarjeta de aparcamiento, derecho a jornada redu-
cida en el trabajo o acceso preferente a centros educativos, etc.

� RReeccoonnoocciimmiieennttoo  ddee  llaa  ssiittuuaacciióónn  ddee  ddeeppeennddeenncciiaa::  es un documento
oficial que reconoce el estado de carácter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones de edad, enfermedad
o discapacidad necesitan de la atención de otra persona para
poder realizar las actividades básicas de la vida diaria y apoyos para
tener una vida autónoma. Implica prestaciones económicas o ser-
vicios que, en cada caso, se han de determinar por el órgano res-
ponsable de la administración pública.

En vuestra localidad existen servicios de la administración que facili-
tarán estos trámites. Preguntad en pediatría o en la Asociación de sín-
drome de Down dónde y cómo acceder al reconocimiento del grado
de discapacidad y de la situación de dependencia.
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¿DÓNDE PUEDO ENCONTRAR INFORMACIÓN O
AYUDA?

Seguro que muy cerca tenéis una eennttiiddaadd  ddee  aatteenncciióónn  aa  ffaammiilliiaass  yy  ppeerr--
ssoonnaass  ccoonn  ssíínnddrroommee  ddee  DDoowwnn donde encontraréis asesoramiento, con-
tacto con otras familias, y servicios para responder a las necesidades de
vuestra hija o hijo. Toda la información sobre entidades federadas a
DOWN ESPAÑA en: wwwwww..ssiinnddrroommeeddoowwnn..nneett..

También puedes encontrar multitud de rreeccuurrssooss,,  mmaatteerriiaalleess  yy  ccoonntteenniiddooss
ddee  aappooyyoo  ddee  ggrraann  uuttiilliiddaadd en nuestra Web de  referencia para familias
y profesionales ante el nacimiento de una persona con síndrome de
Down wwwwww..mmiihhiijjooddoowwnn..ccoomm. Os recomendamos leer ““EEll  ssíínnddrroommee  ddee
DDoowwnn  hhooyy””,, documento que contiene información actualizada que os ayu-
dará a resolver muchas de vuestras dudas.






