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Hace mas de un ano, la propagacion del coronavirus (COVID-19) trajo consigo desafios
extraordinarios que continGan afectando a comunidades de todo el mundo. En nuestro caso,
la pandemia requirio una respuesta colaborativa para comprender mejor su impacto en la
comunidad de las personas con sindrome de Down. En respuesta, nuestras organizaciones
han desarrollado una serie de preguntas y respuestas sobre este tema. Gran parte de
la informacion de preguntas y respuestas anteriores sigue siendo relevante y se puede
encontrar en cualquiera de los sitios web de las seis organizaciones de apoyo. Este nuevo
recurso sobre COVID-19 y sindrome de Down pone énfasis en actualizaciones importantes
y contiene nueva informacion sobre las vacunas COVID-19.

La informacion de este documento se puede utilizar para ayudarlo y apoyar a un ser
querido con sindrome de Down. Lo alentamos a compartir la informacion con su familia,
amigos, médicos, enfermeras, terapeutas, maestros y otras personas de la comunidad

vinculada a personas con sindrome de Down.

En el momento de esta actualizacion, muchas areas de los Estados Unidos estan
experimentando altos niveles de propagacion comunitaria y hospitalizaciones por
COVID-19. Al mismo tiempo, estan disponibles las primeras vacunas COVID-19 aprobadas.
Este documento analiza las respuestas a preguntas importantes para nuestra comunidad de

personas con sindrome de Down. En este documento, encontrara informacion sobre:
« Enqué poner atencion al considerar la vacuna COVID-19

e Como apoyar los problemas de salud mental durante la pandemia en curso

» Lo que hemos aprendido sobre el virus, que puede ser particular en personas con
sindrome de Down

e Como ayudar a detener la propagacion del virus y mantenerse a salvo

» Que cosas considerar para tomar la decision de participar en actividades.

Muchas organizaciones y profesionales contribuyeron a este recurso, aportando su
experiencia sobre el sindrome de Down y aplicandola a lo que sabemos sobre COVID-19. A
medida que aprendamos mas sobre COVID-19, su prevencion y tratamiento, y como puede
afectar a las personas con sindrome de Down, continuaremos brindando actualizaciones

importantes.

Esta prohibido copiar o publicar este documento. Sin embargo, se permite proporcionar un enlace al sitio web de cualquiera de las seis organizaciones
responsables de esta publicacion. También se permiten descargas e impresiones individuales gratuitas del documento, desde los sitios web de cualquiera de

las seis organizaciones.
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Para ser claros, este recurso es solo informativo. No es un consejo médico. Esperamos
que la informacion le sea de utilidad en la medida que usted toma decisiones y busca
recomendaciones médicas, educativas o de otro tipo en torno a COVID-19 y sindrome
de Down. Este documento NO debe reemplazar los consejos de su equipo de salud.

Debe hablar con su propio médico o profesional de la salud para obtener asesoria médica
individual.

Tenga en consideracion que la informacion que reciba sobre COVID-19 provenga
de fuentes veridicas, confiables y reconocidas. Recomendamos los Centros para el

Control v la Prevencion de Enfermedades (CDC), la Administracion de Alimentos v

Medicamentos (FDA) y los sitios web que terminan en ".gov" en los Estados Unidos. Los

sitios web de los departamentos de salud internacionales, federales y estatales deben ser
los mas confiables. También lo alentamos a visitar los sitios web de organizaciones que
apoyan a la comunidad de personas con sindrome de Down que se enumeran al final de este

documento.

RECORDATORIOS IMPORTANTES

Pongase en contacto con su profesional de salud lo antes posible, si cree que usted,
un ser querido o alguien a su cuidado, pueden tener COVID-19. Recomendamos
encarecidamente que llame a su medico antes de acudir a un consultorio u hospital, ya que
el tiempo que pasa en la sala de espera, puede aumentar la exposicion al COVID-19 para
usted y los demas. Cada persona puede reaccionar de manera diferente al virus COVID-19
y puede experimentar una variedad de sintomas. Manténgase en contacto con su médico y
solicite asesoramiento sobre como proceder.

Si usted es padre, madre o cuidador, recuerde cuidarse. Es dificil (y a veces imposible)
cuidar de los demas si esta enfermo o demasiado cansado. Ademas, es importante no
contagiar su enfermedad. Manténgase saludable para las personas que dependen de usted.

También lo alentamos a que se comunique con familiares y amigos, especialmente con
aquellos que puedan estar pasando por momentos dificiles durante esta emergencia de
salud. Una llamada telefonica o un mensaje de texto es muy Gtil para demostrarle a alguien

que le importa.

En caso de una emergencia, los residentes de EE.UU. pueden llamar al 911.

Para residentes de otros paises, conozca el nimero de emergencia local.
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1. Informacion basica

«  COVID-19 es la enfermedad causada por un nuevo coronavirus (llamado SARS-
CoV-2). La informacion sobre COVID-19 y sus variantes para la poblacion
general también es aplicable a las personas con sindrome de Down. Esto incluye
informacion sobre los sintomas, como se propaga la enfermedad, las medidas de

proteccién y vacunas, y el tratamiento de soporte.

+ Basado en lo que sabemos hoy, los profesionales de la salud pablica y los
expertos en enfermedades infecciosas advierten que ciertas personas tienen mas
probabilidades de evolucionar gravemente y necesitar tratamiento en el hospital en
caso de enfermar con COVID-19. Estas personas se consideran de "alto riesgo.”

+ Endiciembre de 2020, los CDC agregaron la condicion de sindrome de Down

a la lista de afecciones de alto riesgo, las que son consideradas condiciones que

aumentan el riesgo de que una persona se enferme gravemente de COVID-19 y
necesite ir al hospital.

« Ademas, las personas con sindrome de Down con frecuencia tienen condiciones
medicas subyacentes que hacen que tengan un "'mayor riesgo” o posiblemente un
riesgo aumentado de evolucionar con una enfermedad grave por COVID-19 segin

los CDC." Esto incluye:
» Cancer
» Sobrepeso y obesidad
» Condiciones del corazon

» Estado inmunodeprimido (sistema inmunologico debilitado) por trasplante
de médula osea, inmunodeficiencias o uso de medicamentos que debiliten o

supriman el sistema inmunologico
» Diabetes tipo 1y 2

» Condiciones neurologicas, como la demencia.
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2. Actualizacion en investigacion sobre COVID-19 y sindrome de Down

» Se necesitan mas datos sobre COVID-19 y su impacto en las personas con
sindrome de Down, pero los escasos resultados publicados hasta ahora sugieren
que:

» Las personas con sindrome de Down mayores de 40 anos tienen mas
probabilidades de necesitar hospitalizacion, tener una enfermedad grave o
morir de COVID-19, en comparacion con la poblacion general de la misma

edad.”?

» Las personas con sindrome de Down con COVID-19 presentan muchos
sintomas similares a los de la poblacion general (fiebre y tos). Sin embargo, las
personas con sindrome de Down parecen tener mas probabilidades de tener
complicaciones respiratorias y aquellas relacionadas con las vias respiratorias,
ademas de que pueden experimentar una mayor confusion mental.

» Los ninos con o sin sindrome de Down genera|mente no se enferman

gravemente por el virus.

» La desregulacion inmunologica en personas con sindrome de Down puede

aumentar el riesgo de resultados desfavorables.*

o Para obtener informacion adicional, a continuacion, se encuentran varios sitios web

y podcasts que pueden resultar Gtiles:

» El articulo de la revista Science “COVID-19 es diez veces mas mortal

para las personas con sindrome de Down, lo que aumenta el llamado a la

vacunacion temprana” (documento en inglés).

» Resultados preliminares de la Encuesta e Informe del Grupo de Trabajo

COVID-19 de la Trisomy 21 Research Society (T21RS).

» “;Tener sindrome de Down conduce a un mayor riesgo de CoviD?”

Podcast del Dr. Kishore Vellody, director medico del Centro de Sindrome de
Down en el Hospital Infantil de Pittsburgh, y el Dr. Andrew Nowalk, experto

en enfermedades infecciosas pediatricas (recurso en inglés).

» “Actualizacion: COVID v sindrome de Down, 8 de enero de 2021,

Seminario web de la Fundacion Matthew. Dr. Brian Chicoine, director médico

del Centro de Sindrome de Down para Adultos Advocate Medical Group, y el
Dr. Andre Strydom, presidente de la Trisomy 21 Research Society (recurso en

inglés).

© 2021 Global Down Syndrome Foundation, Down Syndrome Medical Interest Group-USA, LuMind IDSC Down Syndrome Foundation, National Down Syndrome Congress,
National Down Syndrome Society, National Task Group on Intellectual Disabilities and Dementia Practices.

Recurso sobre COVID-19 y Sindrome de Down



https://www.sciencemag.org/news/2020/12/covid-19-10-times-deadlier-people-down-syndrome-raising-calls-early-vaccination
https://www.sciencemag.org/news/2020/12/covid-19-10-times-deadlier-people-down-syndrome-raising-calls-early-vaccination
https://www.sciencemag.org/news/2020/12/covid-19-10-times-deadlier-people-down-syndrome-raising-calls-early-vaccination
https://www.t21rs.org/wp-content/uploads/2020/02/T21RS-October-Spanish.pdf
https://www.t21rs.org/wp-content/uploads/2020/02/T21RS-October-Spanish.pdf
https://www.chp.edu/our-services/down-syndrome/podcasts/coronavirus-high-risk
https://www.youtube.com/watch?v=mHa09VtcVp0&feature=youtu.be

DOWN SYNDROME FOUNDATION

%mas:d(rﬁﬁ.dlcul Interest Group-USA @ G Lo BAL m%@ ﬁ %&DWE m.

3. Vacuna COVID-19

A. Informacion general

o Para obtener la informacion mas reciente sobre la vacuna COVID-19, visite

la documentacion publicada sobre vacunacion COVID-19 de los CDC y la

revision de vacunacion COVID-19 de la FDA (ambas paginas web cuentan con

la informacion en inglés. En el caso de los CDC, la informacion es traducida al
espanol y actualizada frecuentemente, por lo que puede revisar si se ha actualizado

la informacion al espanol)

+ Debido a que la cantidad de vacunas es limitada, las personas se vacunan en fases.
Algunas personas, incluidos los trabajadores de la salud y los residentes en hogares
de ancianos, tienen prioridad para recibir la vacuna primero. La elegibilidad para
recibir la vacuna en cada una de las fases se decide estado por estado y es opcional
(voluntaria). Para los residentes de EE.UU., puede revisar el plan de distribucion de

vacunas de su estado en el sitio web del departamento de salud de su estado. Para

residentes fuera de EE.UU., revise el plan programado para su pafs.

+ Siusted tuvo COVID-19 previamente, y se recuperd, los CDC alin recomiendan
que reciba la vacuna COVID-19.2 Si bien el suministro de vacunas sigue siendo
limitado, las personas con una infeccion aguda reciente por SARS-CoV-2 pueden
optar por retrasar la vacunacion temporalmente.® Sin embargo, existe riesgo de
reinfeccion y la necesidad de vacunacion puede aumentar con el tiempo. Para los
pacientes que recibieron terapia con anticuerpos pasivos, los CDC recomiendan
evitar la vacunacion durante al menos 90 dias como medida de precaucion.®
Consulte con su médico para determinar el mejor momento para recibir la vacuna.

» Se recomienda que no se administre ninguna otra vacuna (por ejemplo, la vacuna
contra la gripe- influenza- o el herpes zoster) dos semanas antes o después de
recibir la dosis de la vacuna COVID-19. Revise en qué fase del plan de vacunacion
de su estado o pais, las personas con sindrome de Down estan llamadas a
vacunarse, y donde es posible que se vacunen contra el COVID-19. Las otras
vacunas deben planificarse de acuerdo con el plan de la vacuna COVID-19.
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B. Como funcionan las Vacunas

+ Actualmente hay tres vacunas disponibles en los Estados Unidos:*

1. Vacuna Pfizer COVID-19:7

» Recomendado para personas mayores de 16 anos.

» Requiere dos dosis administradas mediante una inyeccion en el brazo, con 21
dias de diferencia entre unay otra dosis.

2. Vacuna Moderna COVID-19:8

» Recomendado para personas mayores de 18 anos.

» Requiere dos dosis administradas mediante una inyeccion en el brazo con 1

mes de diferencia entre una y otra dosis.

3. Vacuna Johnson & Johnson COVID-19:°

» Recomendado para personas mayores de 18 anos.
» Requiere una dosis administradas mediante una inyeccion en el brazo.

+ Las tres vacunas disponibles actualmente en EE.UU. son extremadamente
efectivas en prevenir la enfermedad severa por COVID-19 que resulta en

hospitalizacion y muerte.”-?

+ Tanto la vacuna Moderna como la Pfizer son vacunas requieren dos dosis. Debe
recibir la misma vacuna para ambas dosis. Debe coordinar con su sistema de
atencion médica y programar su segunda dosis dentro del plazo sugerido en funcion
de la vacuna que reciba. La proteccion total de la vacuna no se alcanzara hasta

varias semanas después de haber recibido la segunda dosis.”

+ Tanto la vacuna Moderna como la Pfizer son vacunas de ARNm, que hacen que sus
células produzcan una parte inofensiva de la proteina “spike” del virus COVID-19."
Posteriormente, el sistema inmunologico desarrolla inmunidad contra esa proteina.
Estas dos vacunas COVID-19 no usan virus vivos y no cambian ni interactdan con

sus genes o con el ADN."

+ Lavacuna Johnson & Johnson requiere una sola dosis y su mecanismo de accion
es por medio de "vector viral". Un vector es como un transportador. Este funciona
mediante el uso de virus inactivados e inofensivos que ayudan a transportar el
codigo genético de la "proteina spike” del virus COVID-19. El sistema inmune

© 2021 Global Down Syndrome Foundation, Down Syndrome Medical Interest Group-USA, LuMind IDSC Down Syndrome Foundation, National Down Syndrome Congress,

National Down Syndrome Society, National Task Group on Intellectual Disabilities and Dementia Practices.

Recurso sobre COVID-19 y Sindrome de Down



https://www.fda.gov/media/144412/download
https://www.fda.gov/media/144636/download
https://www.fda.gov/news-events/press-announcements/fda-issues-emergency-use-authorization-third-covid-19-vaccine

DOWN SYNDROME FOUNDATION

RBMIGUSA  ssconsa &5 GLOBAL  jlumind Yoo Fojss @Ntg

posteriormente desarrolla anticuerpos para protegerse del Coronavirus.””

» Aln puede contraer COVID-19 después de vacunarse, pero segun las
investigaciones preliminares y lo que sabemos sobre otras vacunas, puede evitar

que evolucione con una enfermedad grave.”

e Se estan realizando estudios para determinar si las personas asintomaticas
(personas sin sintomas) pueden transmitir el virus después de haber sido

vacunadas."”

« Se han descubierto mdltiples variantes de coronavirus nuevas; éstas incluyen las
variantes del Reino Unido, Sudafrica, Brasil y California. Aunque los investigadores
tienen la esperanza de que las vacunas sean eficaces contra estas variantes, les
preocupa que el nivel de proteccion pueda reducirse. Actualmente se estan
realizando estudios para probar si las vacunas son efectivas contra las nuevas cepas.
Ademas, Moderna y Pfizer han comenzado a trabajar en potenciadores para

aumentar la inmunidad hacia las nuevas variantes.””™®

 Incluso después de haber sido vacunado, es muy importante seguir medidas de
prevencion, como mantener la distancia fisica de 2 metros (6 pies), usar mascarilla
(cubre boca-nariz) y lavarse las manos después de estar en publico, ya que ain no

hay certeza cientifica de que una persona vacunada no transmita el virus.”

*En otros paises existen disponibles, ademas de estas vacunas, vacunas producidas por otros
laboratorios, recomendadas para mayores de 16 afos, pero con algunas diferencias en su

eficacia y mecanismo de accion.

C. Seguridad

+ Lavacuna COVID-19 se ha recomendado para casi todos los adultos. Hasta donde
sabemos, los ensayos de vacunas no incluyeron especificamente a personas con

sindrome de Down, pero igualmente, se recomienda que reciban la vacuna.”

« Enlos Estados Unidos, las vacunas Pfizer, Moderna, y Johnson & Johnson
COVID-19 no estan disponibles para los ninos y pueden no recomendarse para
aquellos con antecedentes de reacciones alérgicas graves. Si tiene inquietudes

especificas, consulte a su médico para obtener mas informacion.

« Las vacunas se probaron en varios miles de personas y la FDA las ha autorizado
como seguras y efectivas para personas de 18 anos o mas (Moderna y Johnson &
Johnson)®® o de 16 anos o mas (Pfizer).” Estas edades se determinaron en funcion
de las edades de los individuos incluidos en los estudios (es decir, no se incluyo a
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nadie menor de estas edades en ninguno de los ensayos clinicos). Actualmente la

vacuna se esta estudiando en personas mésjévenes.

+ Quienes han recibido la vacuna han informado que los efectos secundarios son
leves y transitorios, e incluyen dolor en el brazo, hinchazon, fiebre y cansancio.”
Para ayudar a los investigadores a obtener mas informacion sobre la vacuna y sus
efectos secundarios, alentamos a cualquiera que haya recibido la vacuna, a que
en caso de experimentar efectos secundarios, los notifiquen y registren el sitio

web del Sistema de notificacion de eventos adversos de vacunas administrado

conjuntamente por los CDC y la FDA.

 Para obtener informacion adicional sobre la seguridad de las vacunas y las personas

con sindrome de Down, puede revisar la Declaracion de posicion de vacunacion

contra COVID-19 de DSMIG-USA"”

D. Investigacion adicional sobre Vacunas COVID-19

+ Para obtener informacion adicional, aqui puede acceder al Podcast: “Vacuna

COVID-19 en personas con sindrome de Down”, por el Dr. Kishore Vellody,

director médico del Centro de Sindrome de Down del Children's Hospital of
Pittsburgh, y el Dr. Andrew Nowalk, experto en enfermedades infecciosas
pediatricas.

» Aqui encontrara algunos recursos que puede revisar para ayudar a una persona
con sindrome de Down a comprender qué es una vacuna COVID-19 y ayudar a

aquellos que experimentan ansiedad en relacion con las agujas:

» “Como obtener una historia social sobre la vacuna COVID-19” - De la

Facultad de Medicina Robert Wood Johnson de la Universidad de Rutgers.

» “Como prepararse para recibir la vacuna COVID-19: estrategias para

ayudar si esta nervioso por las agujas” - Video de Mackenzie Health.
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4. Testeo (Pruebas diagnosticas)

+ Las pruebas se utilizan para determinar si ha sido infectado con el virus COVID-19.
Las pruebas generalmente estan disponibles, aunque los tiempos de espera, el
tipo de pruebas disponibles y la rapidez con que se informan los resultados pueden
diferir segin su ciudad, estado o pais. En EE.UU., para encontrar el lugar mas

cercano para realizar las pruebas, puede visitar el departamento de salud de su

estado o llamar a méedico.

+ Las guias actuales de los CDC?' recomiendan que las personas se hagan la prueba

de COVID-19 si:

» Estan experimentando sintomas de COVID-19.

» Han estado en contacto cercano (definido por los CDC como dentro de 2
metros -6 pies-, durante 15 minutos o mas, en un periodo de 24 horas) con

alguien con infeccion confirmada por COVID-19.

» Han participado en actividades que los ponen en mayor riesgo de contraer
COVID-19 (por ejemplo, actividades que no permiten el distanciamiento
fisico, como viajar, asistir a grandes reuniones sociales o actividades masivas, o

estar en ambientes cerrados llenos de gente).

» Son referidos por su médico o el departamento de salud local para que se

hagan las pruebas.

» Para determinar si tiene una infeccion actual (lo que significa que actualmente es
positivo para COVID-19), se puede realizar una prueba para el virus que causa el
COVID-19.2" Hay dos tipos de pruebas disponibles para determinar si la infeccion

esta presente:

» Prueba de acido nucleico (también llamada prueba de reaccion en cadena de
la polimerasa [PCR]): con un hisopo, se recolecta muestra desde la nariz, la
boca o la saliva. Luego, las pruebas de laboratorio determinan si hay partes de

material genético del virus presente en la muestra obtenida.?"?*?

» Prueba de antigenos: estas pruebas determinan si estan presentes antigenos
especificos del propio virus (proteinas). Los resultados suelen estar disponibles

en una hora o menos.”?
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e Para determinar si tuvo una infeccion pasada (lo que signiﬂca que anteriormente

tuvo COVID-19 y ya se ha recuperado), se puede realizar la siguiente prueba:

» Prueba de anticuerpos: se trata de un analisis de sangre que determinara si
usted tiene anticuerpos circulando en su sangre, lo que puede significar que
tuvo la infeccion en algin momento en el pasado.”* Aln no se sabe si tener
anticuerpos lo protegera de infecciones futuras o cuanto tiempo podria
durar esa posible proteccion (también llamada inmunidad). Por esa razon, las
medidas preventivas siguen siendo importantes para protegerse y proteger a

los demas.

+ Las pruebas de COVID-19 mas cominmente utilizadas, se realizan con un hisopo
nasal. En este caso, un trabajador de la salud o un profesional médico inserta un
hisopo de algodon largo en ambas fosas nasales. Esto puede causar incomodidad
momentanea, sin embargo, puede ser especialmente angustiante para las personas
con sindrome de Down que pueden estar ansiosas por como se realiza la prueba o

pueden tener problemas sensoriales.

+ Siuna persona con sindrome de Down necesita pruebas, los padres o cuidadores
pueden considerar usar una de las siguientes estrategias para anticiparse y

prepararse:

» Hable sobre el proceso, como se realiza y qué deben esperar. Permitales

hacer preguntas O expresar inquietudes.

» Utilice una historia social para hablar sobre el proceso de toma de la muestra
del examen, como esta de Servicios para el Autismo, Recursos educativos v

capacitacion.

» Vea videos de como se realiza la prueba de COVID que se esta realizando,

como este video.

» Permitales que lo vean a usted o a un ser querido mientras se realiza la

prueba.

e Esposible que escuche sobre escuelas, hospitales, aerolineas u otras organizaciones
que utilizan pruebas aleatorias (al azar) como medida de prevencion o que requieren
una prueba de COVID-19 negativa para participar. En estos casos, las pruebas son
pruebas virales (muestra de nariz o garganta o saliva), no pruebas de anticuerpos

(sangre).
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+ Las personas que estan infectadas con el coronavirus pueden dar positivo en la
prueba de anticuerpos, incluso si han experimentado sintomas leves o ningln

sintoma.

» Esposible infectarse con COVID-19 y recibir un resultado negativo en la prueba
viral. Esto se denomina "falso negativo”. Esto puede suceder si se hace la prueba
antes de que haya suficiente infeccion en el cuerpo para ser detectada. También es
posible infectarse después de realizar una prueba mientras espera los resultados.
Por esta y otras razones, un resultado negativo de la prueba COVID-19 no debiese
ser el Gnico factor que considerar al momento de tomar decisiones importantes de

salud, como visitar a familiares de alto riesgo o viajar.***®
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5. Medidas para mantenerse a seguros
A. Medidas basicas

o Los expertos de los CDC y los Institutos Nacionales de Salud (NIH) consideran
que las personas pueden infectarse con COVID-19 y propagar el virus incluso si
no presentan sintomas. Por lo tanto, es importante seguir las recomendaciones
(enumeradas a continuacion) para prevenir la propagacion incluso si no se siente
enfermo.

+ Seginlos CDC, podemos reducir la propagacion de esta enfermedad al:*®

» Quedarse en casa tanto como sea posible.

» Sidebe salir, use una mascarilla que cubra su nariz y boca. Evite a otras

personas que no estén usando mascarilla.

» Practique el distanciamiento fisico manteniéndose al menos a 2 metros -6
pies- de distancia de otras personas.

» Lavese las manos con frecuencia con agua y jabon durante al menos 20
segundos después de estar en publico.

» Sino hay aguay jabon disponibles, use un desinfectante para manos a base
de alcohol con al menos un 60% de alcohol. La FDA ha publicado una guia de
productos aceptables.”’

» Evite tocarse los ojos, la nariz y la boca.

» Evite el contacto cercano con personas enfermas y quédese en casa cuando

esté enfermo.

B. Qué hacer si alguien se enferma

+ Sialguien en su hogar tiene sintomas leves que podrian ser causados por
COVID-19, los profesionales de la salud probablemente le aconsejaran que se
haga la prueba, se quede en casa y se cuide de sus sintomas. Es muy importante
tratar de conocer las guias de los CDC sobre el aislamiento de esa persona en el
hogar. Es particularmente importante limitar o evitar el contacto entre la persona
con sintomas y cualquier otra persona con sindrome de Down, que tiene un mayor
riesgo de contraer una infeccion grave. Consulte también el documento de los
CDC, “El cuidado de alguien enfermo en el hogar: consejos para cuidadores en

entornos no relacionados con la atencion médica (2020)”.
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+ Disene un plan para que otra persona (un miembro de la familia, un cuidador
externo o un trabajador de relevo) le ayude a proporcionar cualquier cuidado diario
que usted o su hijo, hija 0 adulto con sindrome de Down puedan necesitar, en caso

de que usted sea hospitalizado.

e Siun nino, nina o adulto con sindrome de Down tiene sintomas leves (como
resfriado o congestion, pero por lo demas come y bebe normalmente y no tiene
problemas para respirar), comuniquese con su médico lo antes posible para que le
oriente. Si hay sintomas mas graves y se necesita una evaluacion médica, es muy

importante llamar primero al médico o al hospital.

En caso de una emergencia, los residentes de EE. UU. deben llamar al 911.

C. Precauciones para viajes y para el retorno a las actividades

» En este momento, se desaconseja enfaticamente los viajes no esenciales. Las
regulaciones especificas pueden diferir de un estado a otro o de un pais a otro.
Para obtener informacion sobre viajes dentro y fuera de los Estados Unidos,
recomendamos revisar el sitio web de los CDC.

+ Como todas las personas, las personas con sindrome de Down deben quedarse en
casa cuando puedan, y viajar, solo cuando sea necesario. Si es necesario viajar, siga
las reglas locales, intente usar su vehiculo personal o tome un medio de transporte
que sea menos probable que esté lleno de gente o en un horario en que haya
menos gente. Recuerde lavarse las manos con frecuencia o usar un desinfectante

de manos con una base de alcohol al 60% como minimo®” y usar una mascarilla.

+ Antes de reanudar sus actividades fuera del hogar, cualquier persona con sindrome
de Down con problemas de salud importantes debe tomar precauciones adicionales
y discutir con los miembros de la familia, los cuidadores de la agencia, un médico
y/o profesional de la salud, como regresar de manera segura.

» No hay forma de garantizar la seguridad total para ninguna actividad. Sin embargo,
algunas estrategias pueden reducir el riesgo y el dano. Puede ser Gtil tomar en

cuenta los siguientes factores al considerar diferentes actividades:

» Factores de riesgo personales/individuales: tenga en cuenta el historial de
salud de su hijo, hija o adulto con sindrome de Down, incluidos los factores
que puedan aumentar su riesgo, como la edad avanzada o ciertas afecciones

médicas. Considere si pueden seguir las precauciones de seguridad, como
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mantener una distancia segura y usar una mascarilla. Analice los factores

personales con el profesiona| de la salud de su ser querido.

» Factores especificos de la actividad: Algunas actividades son de mayor riesgo
que otras. Por ejemplo, las actividades en interiores en grandes multitudes sin
mascarilla son de mayor riesgo, mientras que las actividades al aire libre en las
que las personas usan mascaras o se mantienen a una distancia de 2 metros
-6 pies- tienen un riesgo menor.** Muchas comunidades ahora exigen que
todos usen mascaras en cualquier area interior. Se deben cumplir con estos

requisitos para mantener a todos a salvo.

» Factores de salud pablica: considere las tendencias de salud de COVID-19
en su estado y comunidad. Considere si la cantidad de nuevos casos esta
aumentando o disminuyendo y cual es la capacidad de su comunidad para
monitorear y realizar pruebas de diagnostico de COVID-19.

D. Uso de mascarilla y lavado de manos

e Los CDC recomiendan usar mascarilla en lugares pablicos y permanecer a 2

metros -6 pies- de distancia de los demas. Si bien las investigaciones ahora
informan que la “captacion” de virus es baja en las superficies,*® lavarse las manos
sigue siendo importante. Asegurese de que el lavado de manos se complete
inmediatamente después de regresar a casa de un viaje al aire libre o de haber

estado en publico.

e Los CDC recomiendan elegir una mascarilla con dos o mas capas de tela lavable

y transpirable. Consulte la Guia de mascarilla de los CDC para obtener mas
orientacion. También se ha sugerido como estrategia eficaz el uso de dos mascaras

("doble enmascaramiento').?®

+ Algunas personas con sindrome de Down pueden tener problemas sensoriales que
hacen que sea dificil o incomodo tener algo que les toque la cara. A continuacion,
encontrara algunos consejos que pueden ayudar a su hijo, hija o adulto con

sindrome de Down a tolerar una mascarilla:

» Permita que la persona elija una mascara entre dos o tres opciones. Si planea
hacer mascarillas, permitales elegir el diseno e incluso decorarlo.
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» Utilice la estrategia de “primero y después”, puede decirle a la persona que
‘primero practicara el uso de la mascarilla'y |uego realizara una actividad

preferida”.

» Modele el uso de la mascarilla facial durante una actividad familiar o grupal,
incluso en casa, y haga que todos practiquen el uso de mascarillas al mismo
tiempo.

» Antes de salir de su casa, conviértase en un habito de preguntar: ";Todos

tienen su mascarilla?"

» [Lasterseals ha creado historias sociales especificamente sobre el uso de

mascarillas, que puede ver junto a su ser querido.

+ Estos son algunos consejos que pueden ayudar a un nino, nina o adulto con
sindrome de Down a mantener una higiene adecuada de lavado de manos:

» Programe horarios para lavarse las manos a lo largo del dia, ademas de los
horarios tipicos para lavarse las manos (antes de comer, después de ir al bano,
etc.). Estos horarios programados se pueden colocar en un calendario/horario

visual como recordatorio.

» Utilice una instruccion “primero y después” para motivar a la persona con
sindrome de Down a lavarse las manos: primero lavese las manos y |uego

(indique la actividad preferida).

» Hable sobre el lavado de manos adecuado. Puede ser Gtil utilizar el coro
de una cancion favorita para ayudar a su hijo, hija o adulto con sindrome
de Down a comprender cuanto tiempo debe lavarse las manos (unos 20

segundos). Practiquen el procedimientojuntos.

» Mire, “Como lavarse las manos”, un video del Centro de Sindrome de Down

para Adultos en Chicago, IL.
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6. Salud Mental

« Lapandemia en curso ha provocado un aumento de la ansiedad, la depresion y
otros problemas de salud mental para muchas personas, incluidas las familias, los

cuidadores y las personas con sindrome de Down.

+ Las personas con sindrome de Down pueden ser muy sensibles a cambios
repentinos en su rutina y entorno, lo que puede causar estrés y ansiedad. Los
comportamientos comunes que las familias o cuidadores pueden observary
que podrian indicar que un nino, nina o adulto con sindrome de Down esta

experimentando estrés durante la pandemia incluyen los siguientes:

» Cambios de comportamiento o regresion / perdida de ciertas habilidades
previas (p. eJ., incontinencia cuando ya se le ensend a ir al bano o ya no quiere
o no puede completar las actividades de la vida diaria que antes podia hacer).

» Aumento del "didlogo interno” (soliloquios).
» Mayor aislamiento o deseo de estar solo.
» Cambios répidos de humor o llanto.

» Comportamientos disruptivos o reacciones de enojo que no estaban
presentes antes de la pandemia.

» Miedos, ansiedades o fobias especificas que no estaban presentes antes de la

pandemia.

+ Las familias y / o cuidadores pueden intentar lo siguiente para apoyar a una persona
con sindrome de Down durante los desafios que presenta la pandemia:

» /\/\antenga las rutinas / estructura tanto como sea posible con calendarios/

horarios visuales y listas de verificacion.

» Encuentre formas para ayudar a la persona con sindrome de Down a
mantenerse conectada, incluyendo video chat, mensajes de texto, llamadas

telefonicas y cartas.

» Haga una lista de actividades permitidas, tanto en el interior como en el
exterior, como paseos en bicicleta o fiestas de baile virtuales donde es
posible mantenerse fisicamente distanciado. Publicar en su hogar la lista de
actividades permitidas, tambien puede ser un recordatorio Gtil.
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» Prepare un album de recuerdos con fotos de las personas o actividades que se

ha perdido en esta pandemia.

» Utilice una historia social que explique la situacion en términos simples y en

primera persona.

» Valide los sentimientos de la persona, sin importar lo que sienta. Sea

tranquilizador y trate de no transmitir sus propias ansiedades.

» Las personas con sindrome de Down pueden verse influenciadas mas
facilmente por las emociones de los demas, asi que tenga en cuenta como
sus propias emociones pueden estar afectando a la persona con sindrome de

Down.

» Hable con un psicologo, terapeuta u otro profesional familiarizado con su hijo,
hija o adulto con sindrome de Down sobre como ayudar a procesar la "nueva

normalidad.”

+ Lapandemia ha creado un estrés y desafios increibles para los padres y cuidadores,
asi como para las personas con sindrome de Down. Ha sido un ano muy dificil
tratando de equilibrar el empleo, la incertidumbre general, el aprendizaje remoto
y mas. Aseglrese de tomarse un tiempo para usted, comuniquese con sus redes
sociales para obtener apoyo e identifique el cuidado de relevo si es necesario.
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7. Consideraciones |ega|es

A. Visitas al hospital y acceso a los cuidados

e Debido a la gran propagacion del virus, muchos hospitales crearon reglas estrictas
sobre las visitas a los pacientes hospitalizados. Esta politica estaba destinada a
salvar vidas y reducir la propagacion de COVID-19. Sin embargo, a partir de junio
de 2020, la ley federal de EE.UU. solicito que los hospitales modificaran las
politicas para permitir que las personas con discapacidades tuviesen el apoyo de

un padre o cuidador si fuese necesario, mientras estuvieran en el hospital.”

Bajo
la nueva ley federal de EE.UU sobre estadia en hospitales, a los hospitales y otros
servicios de atencion médica se les solicito que las instalaciones permitieran que
las personas designadas (miembros de la familia, personal u otros) acompanen a
cualquier paciente que pueda necesitar apoyo y que proporcionaran equipo de

proteccion personal a dichos acompanantes.

+ Sicree que su hijo, hija 0 adulto con sindrome de Down esta experimentando
atencion discriminatoria, comuniquese con cualquiera de las organizaciones
enumeradas en este documento o comuniquese con las organizaciones nacionales

relevantes involucradas, que incluyen:
» The Arc

» Center for Public Representation

» National Disability Rights Network
» Office of Civil Rights

B. Educacion

+ Durante la pandemia de COVID-19, la Ley de Educacion para Personas con

Discapacidades se mantiene vigente y las escuelas deben continuar brindando a

los estudiantes con discapacidades una educacion publica gratuita y apropiada que
incluya metas desafiantes mientras se realiza el aprendizaje por via remota.

» Elaprendizaje remoto (educacion a distancia) ha sido una transicion desafiante
para algunos estudiantes con discapacidades. Una preocupacion comin entre
los cuidadores es que su nino o nina con sindrome de Down perdera progreso
academico. Trate de ser paciente, dése animo y sepa que su hijo o hija esta
aprendiendo todos los dias. Considere esta oportunidad para ensenarles habilidades
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valiosas para la vida que se pueden ensenar mas facilmente en casa o dedicar
tiempo espechcicamente a una tarea que desean aprender. El CDC tambiéen ha

publicado un informe para "Ayude a los ninos a aprender en casa"”.

» Sisuhijo o hija asiste a la escuela en forma presencial, asegirese de que la escuela
siga las Consideraciones de los CDC sobre el "Funcionamiento de las escuelas

durante el COVID-19."%°

» ElConsejo de Padres, Abogados y Defensores (Council of Parent Attorneys

and Advocates) ha publicado una coleccion completa de preguntas frecuentes

(en inglés), y cualquier familia preocupada por los derechos educativos de su hijo
o hija puede comunicarse con un defensor en su sede local de The Arc o en la

organizacion local de sindrome de Down.
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8. Actualizaciones Internacionales

+ Las marcas, la disponibilidad, el acceso y las recomendaciones de las vacunas varian
segln cada pais. Si se encuentra fuera de los Estados Unidos o sus territorios,
comuniquese con su autoridad de salud local para conocer las reglas y politicas
locales.

e Se han detectado nuevas variantes del coronavirus fuera de los Estados Unidos,
como en el Reino Unido, Sudafrica y Brasil. Estas nuevas variantes parecen ser mas
contagiosas (se propagan mas rapidamente), y se estan realizando investigaciones
para determinar si causan enfermedades mas graves.*>** Actualmente, los
cientificos estan trabajando para comprender la eficacia de las vacunas actuales

contra las nuevas cepasfs_18

+ Las limitaciones en los vigjes internacionales, las tasas de propagacion en la
comunidad y las tasas de hospitalizacion difieren entre los paises. Consulte los
CDC o el sitio web del ministerio de salud del pais en cuestion para obtener mas
informacion sobre sus datos especificos.

+ Para obtener informacion internacional adicional, consulte el siguiente informe del
Reino Unido sobre priorizacion y proteccion del sindrome de Down en Atencion

Primaria: Actualizacion en guias para individuos extremadamente vulnerables y

acciones para Atencion primaria (en inglés).
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Los autores agradecen a la Dra. Macarena Lizama y Centro UC sindrome de Down - Chile,
por la traduccion de este document.
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