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Estimados nuevos padres:

En primer lugar, jfelicidades por el nacimiento de su nuevo bebé! Si bien quiza
se sientan abrumados después de enterarse de que su recién nacido tiene
sindrome de Down, este nuevo miembro de la familia tendré su propia persona-
lidad con fortalezas y desafios que ustedes descubrirdn en el futuro.

Al principio, los padres de familia algunas veces se sienten sensibles y confun-
didos. Podrian asustarse en caso de que su nifio haya sido llevado de inmediato
a terapia intensiva para la realizacion de pruebas; podrian sentir adoracion por
la criatura que se aferra al pecho de ustedes; también podrian sentirse solos e
inseguros sobre a quién dirigir sus preguntas.

Este libro fue escrito para ayudarles durante este periodo; a fin de prepararlos
para el resto del embarazo y la etapa de recién nacido; y para darles la espe-
ranza de un futuro positivo que probablemente sea muy dificil de imaginar en
estos momentos. No estan solos; y hay padres de todo el pais que estan listos y
dispuestos a compartir sus experiencias, sus conocimientos y su apoyo durante
este perfodo. Muchos padres estén al alcance para brindarles ayuda en perso-
na, por teléfono o en linea, y este libro reine una serie de consejos que dan de
forma habitual los especialistas y los padres de nifios con sindrome de Down.

Su caso es Unico e individual, y nadie podra realmente entender cémo se
sienten. Sin embargo, podemos compartir con ustedes lo que hemos aprendido
para ayudarles a lo largo del camino.

Por lo general, sabemos que el diagndstico es claro y preciso en el momento ini-
cial, pero los siguientes dias y semanas son inciertos, dolorosos, confusos y abru-
madores. Pero, después de que enfrentamos estos sentimientos y vivimos con
nuestros bebés, no podemos imaginar nuestras vidas de ninguna otra manera.
Comenzamos a apreciar sus dones, talentos y belleza Unica. Y ahora amamos
con locura a nuestros hijos, apreciamos mejor a la humanidad y sentimos mas
empatia hacia los demas, y nos damos cuenta de que la vida con sindrome de
Down es una labor dura, pero también es de una normalidad sorprendente.

Atentamente,

Nancy lannone y Stephanie Meredith
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EXPLICACIéN DE LOS PRINCIPIOS
BASICOS

Muchos padres nuevos inician esta experiencia con algunas preguntas muy ba-
sicas. jQué es el sindrome de Down? ;Qué significan exactamente los resultados
de mis pruebas prenatales? Una vez que las madres tienen un conocimiento
bésico de este condicion, y una imagen mas clara de la probabilidad de que su
bebé reciba un diagndstico, estén listas para obtener informacién mas detallada.
Este capitulo explica estos principios basicos y también como utilizar este libro
para reunir mas informacion.

COMPRENSION DE LOS PRINCIPIOS BASICOS DEL
SINDROME DE DOWN

El sindrome de Down es un trastorno genético causado por lo general por
la presencia de una copia adicional del cromosoma 21. Se calcula que, en la
actualidad, cerca de 250,000 personas en EE.UU. tienen sindrome de Down.! Los

1 Presson, AP, Partyka, G, Jensen, KM, Devine, O.J, Rasmussen, S.A, McCabe, L.L, McCabe, ERB.
(2013). Current estimate of Down syndrome population prevalence in the United States. J Pediatr,
163(4):1163-1168.
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estudios demuestran que aproximadamente uno de cada ochocientos bebés
nacen con sindrome de Down?, y las probabilidades de tener un bebé con un
trastorno genético aumentan con la edad.

Los problemas médicos y las habilidades varian ampliamente; sin embargo, las
personas con sindrome de Down por lo general tienen discapacidad intelectual
de leve a moderada, poco tono muscular y un riesgo mas alto de tener algunos
problemas de salud, sobre todo condiciénes cardiacos.

Durante las Ultimas décadas, el prondstico de las personas con sindrome de
Down ha mejorado significativamente gracias a los avances en los cuidados de
la salud, la ensefianza y la aceptacion social.

Las investigaciones y la tecnologia de los cuidados de la salud han mejorado
drésticamente con el tiempo. Actualmente, la esperanza promedio de vida para
las personas con sindrome de Down es de aproximadamente 60 afos.>*

Las personas con sindrome de Down también se han beneficiado de diversos
programas de ensefianza. Por ejemplo, los estados ofrecen servicios de inter-
vencion temprana a los nifios menores de tres afnos. Ademas, los programas de
ensefanza individual, que van desde la integracién en un aula tipica a aulas de
grupos pequenos, crean mejores ambientes de aprendizaje. Mas de doscientos
cincuenta programas universitarios para personas con discapacidades intelec-
tuales estan ofreciendo mas oportunidades de independencia y desarrollo.

La mejora en la actitud y aceptacion social también ha hecho posible que mu-
chas personas con sindrome de Down se desarrollen como miembros activos
y valiosos de la comunidad. Esto incluye a nifios que estan participando cada
vez mas en los programas sociales y escolares con sus companeros, y a muchos
adultos que trabajan y viven de forma independiente o con un poco de apoyo.

2 de Graaf, G, Buckley, F, Skotko, B.G. (2015). Estimates of the live births, natural losses, and elective
terminations with Down syndrome in the United States. Am J Med Genet Part A, 167A:756-767.

3 Glasson, E.J, Sullivan, S.G,, Petterson, B.A, Montgomery, PD,, Bittles, AH. (2002). The changing
survival profile of people with Down syndrome: implications for genetic counselling (Cambios en
el perfil de supervivencia de las personas con sindrome de Down: implicaciones para el consejo
genético). Clinical Genetics, 62:390-393. (Traduccion por Down21.org.)

4 Wu J, Morris JK.The population prevalence of Down’s syndrome in England and Wales in 2011
(2013). Eur J Hum Genet; 21:1016-1019.



A medida que trate de encontrar respuestas a las preguntas sobre lo que sig-
nifica el diagnéstico de sindrome de Down, recuerde que este bebé serd, ante
todo, un miembro de su familia. Su hijo tendra su propia personalidad, intereses,
fortalezas y desafios que en parte se deberan a ese cromosoma adicional, asi
como a la genéticay a la crianza en el hogar.

Este libro brinda a los padres de los recién nacidos con sindrome de Down in-
formacién esencial que deben conocer después del nacimiento del bebé. Tenga
presente que no necesariamente se enfrentard a cada situacion incluida en este
libro. Asi como su hijo con sindrome de Down serd diferente a cualquier otro
nino con sindrome de Down, su embarazo también serd diferente al de cual-
quier otra persona. Nuestro objetivo es brindarle las herramientas y la informa-
cién que sean mas Utiles para usted. Si parte de la informacién no corresponde
al caso de usted, puede pasar a otra seccion que se refiera mas especificamente
a su situacién particular.

El sitio web DownSyndromePregnancy.org también cuenta con otros folletos
Utiles, como “Su ser querido va a tener un bebé con sindrome de Down” para
sus amigos y familiares, de modo que puedan entender mejor su experiencia y
sepan cémo proporcionarle apoyo. Esta pagina de Internet también contiene
articulos que se vinculan con los capitulos del libro e incluyen enlaces a recursos
adicionales e historias de padres de familia. Cada articulo incluye ademas infor-
macion actualizada.


http://downsyndromepregnancy.org
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COMO ADAPTARSE AL DIAGNOSTICO DE
SINDROME DE DOWN

Aunque las personalidades y las experiencias de vida de los padres de familia
receptores de un diagndstico de sindrome de Down son muy diferentes, el
trayecto emocional puede sentirse de una manera muy similar. La mayoria de
los padres de familia afirman que es una montafa rusa emocional. Los momen-
tos mas dificiles son por lo general el momento del diagndstico y lo que ocurre
inmediatamente después; seguidos comunmente por el crecimiento emocional
y el lazo afectivo con el bebé. Con frecuencia, los padres se dan cuenta de que
su dolor comienza a disolverse a medida que se atienden sus inquietudes y
acogen a su hijo como una persona, en lugar de verlo solo mediante el cristal
del diagnostico.

LA RECEPCION DE LA NOTICIA

Muchos padres de familia afirman que la parte més dificil de ser el padre de un
hijo con sindrome de Down es recibir la noticia relativa al diagndéstico y hacer
frente a las emociones posteriores. Con frecuencia, el momento del diagndstico

Wenk



se describe como un “recuerdo fotografico™: una imagen que los nuevos padres
recuerdan con perfecta claridad durante varios anos. Algunos padres de familia
afirman que sienten como si el tiempo se hubiera detenido.

La mayoria de los padres de familia se sienten abrumados después de enterarse
de que su bebé tiene sindrome de Down, especialmente cuando el diagnos-
tico es inesperado al nacimiento. Muchos nuevos padres sienten un grado de
tristeza o dolor, aunque la intensidad varfa entre distintos padres de familia. Si
bien algunos padres de familia aceptan el diagnostico de inmediato, muchos
otros describen una sensacion de luto por el hijo “tipico” que habian imaginado.
El dolor también podria estar relacionado con temores sobre la forma en que los
demads tratardn a su hijo, preocupaciones sobre como obtener ayuda y apoyo,
inquietudes sobre problemas de salud o edad adulta, o prejuicios sociales arrai-
gados sobre discapacidad que nunca antes habian tenido en cuenta.

Con frecuencia, ese momento estéd definido por la forma en que se da a conocer
el diagnostico, la red de apoyo disponible, los recursos recibidos y la experiencia
previa con las personas que tienen alguna discapacidad. La reaccién de usted
quizad dependa de varios factores distintos. jRecibid apoyo e informacion de
inmediato? ;Fue Util la actuacion de su pediatra/obstetra? ;Su familia y amigos
demostraron apoyo? ;Tiene amigos o familiares con discapacidades y que
pudieran ayudarle a lograr una mejor comprension? jExisten otras dificultades
en su vida en este momento? ;Esta enfrentando otros condiciones médicos que
afectan a su bebé, como algun problema del corazén?

Existen muchas circunstancias que influyen en los sentimientos de los padres
de familia al recibir el diagndstico, y es normal sentir culpa por conmocionarse o
alterarse. Sin embargo, la mayoria de los padres de familia se dan cuenta de que
su dolor se desvanece con rapidez a medida que tienen paciencia consigo mis-
mos, encuentran informacion y apoyo, reconocen que no estan solos y conocen
mas a su bebé.

Algunas sugerencias para adaptarse a la noticia:

1. Escriba todas sus inquietudes y coméntelas una por una con alguien de su
confianza y que le pueda ayudar a encontrar las respuestas. Puede ser su pa-

5 Skotko, B. (2005). Prenatally diagnosed Down syndrome: Mothers who continued their preg-
nancies evaluate their health care providers (El diagndstico prenatal de sindrome de Down: Las
madres que mantuvieron el embarazo evaltan a los profesionales sanitarios que les atendieron).
American Journal of Obstetrics & Gynecology, 192: 670-677. (Traducciéon por Down21.0rg.)



reja, su familia 0 amigos, su pediatra, voluntarios que brinden apoyo en una
organizacién local dedicada al sindrome de Down o cualquier otra persona
que usted considere comprensiva.

Si se siente triste en el momento, no se atormente. Reconozca que es normal
y lea las historias de otras familias cuyos bebés nacieron con sindrome de
Down, como Kelle Hampton y los autores de Gifts.

De Kelle Hampton, una redaccién de su reaccién inicial en su blog “Enjoying
the Small Things” (Como disfrutar de las pequefias cosas):

Supongo que es horrible decir que la primera noche con mi hija tras el alumbra-
miento la pasé en ese estado de agonia; pero sé que fue necesario para que yo
pudiera llegar a donde estoy ahora. Y, sabedora de dénde me encuentro hoy y
cudnto amo a esta alma, cudnto sé que ella estaba predestinada para mi'y yo
estaba predestinada para ella, sabedora de la loca forma en que nuestras almas
se han entrelazado y han crecido una en la otra, ahora puedo decir todo esto. Es
dificil, pero es real y todos tenemos sentimientos. Los vivimos, los respiramos, los
experimentamos y pronto se disuelven para convertirse en nuevos sentimientos.
Asf que, explico a continuacion.

Grité que deseaba dejarla y huir. Queria tomar a Lainey y mi mundo perfectoy
este amor perfecto que habia logrado con mi hija de dos arios y nuestros dias
dedicados a hornear pastelillos y nuestros proyectos de dibujo y nuestro hermoso
lazo afectivo y queria correr despavorida. Deseaba estar embarazada otra vez.
iDeseaba tanto estar embarazada! Deseaba que fuera otra vez la marfiana en
que nacié. .. cuando estaba felizy emocionada y cuando me vesti con la falda
blanca de holanes y la blusa negra y luego las puse en la bolsa de pertenencias,
con la certeza de que la alegria estaba por venir. Deseaba volver. ..

Me quejaba del dolor y a pesar de todo, este pequerio aliento de cielo me necesi-
taba. Yo lloraba mientras la amamantaba. Lloraba mientras la sostenia. Lloraba
mientras me quitaba el camisdn para acomodar su cuerpo junto a mi piel
desnuda y rogaba por sentir un lazo afectivo. Literalmente, me sacudi de dolor
emocional durante horas, y luego aparecic la manana. Y con ella, la esperanza.

Haz todas las cosas que emocionan a las nuevas mamas por sus bebés:
escribe en el libro del bebé, toma fotografias del recién nacido, elabora una
lista de reproduccion musical para el bebé y crea avisos sobre el nacimiento.
Disfruta estos momentos maravillosos en que tu bebé es muy pequeno.



4. Toma el tiempo necesario para recuperarte antes de comentarle a otras
personas, de modo que tengas mas probabilidades de recibir la reaccion
que esperas de ellas. Si te escuchas triste, otras personas probablemente
expresaran la misma tristeza, pero si te escuchas emocionada, otras personas
responderdn por lo general con emocién. Y algunas veces, las personas te
sorprenderan de las mejores maneras posibles.

De Amy Geoffroy, una redaccién sobre como le comento a los amigos vy la
familia:

Intenté ser directa y honesta con la informacion sobre el diagndstico de nuestra
hija y demostrar una sensacioén positiva y de calma, con la esperanza de con-
tagiar a las personas. Fue muy dificil en ese momento y fue necesario tener una
energia emocional que no debia faltarme. La mayoria de las personas dejaron
de decirme que lo lamentaban cuando se dieron cuenta de que yo no iba a dar
cause a su sensacion de morbo.

De Steven, la descripcion de la forma en que reacciond su mejor amigo:

Cuando le llamé a mi mejor amigo y se me cerré la voz al decirle que mi hijo ha-
bia nacido con sindrome de Down, su respuesta fue: “;Y qué?” Me sorprendid su
reaccién hasta que me explico: “Mi prima tiene sindrome de Down y es fabulosa.

Tu bebé va a estar bien’ Esta era exactamente la respuesta que yo necesitaba en
el momento para deshacerme de la sensacidn de tristeza.

5. Intente ver las cosas con perspectiva al pensar que si bien quiza sienta
conmocién y agobio en este momento, estas emociones por lo general
son temporales. La mayoria de los padres recuerdan el pasado y desean no
haberse preocupado tanto.

De Missy Skavlem, una redaccién sobre lo que desearia poder decirle a su
otra yo en el pasado:

Te preocupa que ella se convierta en una carga.
Te equivocas; va a ser agradable, divertida y una fuente de alegria.
Piensas que esto serd dificil para tus otras dos hijas.

Te equivocas; serdn mejores, tendrdn mds compasion gracias a ella. Ella serd su
hermana; se peleardn y se reconciliardn igual que las otras nifias. También las
unificard; ambas tienen a una hermana favorita y ella es su favorita.

Piensas que tener una hija con sindrome de Down arruinard tu matrimonio.



Te equivocas; te casaste con él por una razoén; él no dard un paso en falso en su
amor por ella y él nunca verd ninguna diferencia significativa en ella.

Piensas que no podrds enfrentar esta situacion, que las madres de nifios con
sindrome de Down son “especiales” ellas mismas de alguna manera, de un modo
quetunolo eres.

Te equivocas; tienes lo que necesitas, y esas mamds tampoco son “supermamds”.
Piensas que quizd debes renunciar a tu empleo y cambiar tu vida por completo.

Te equivocas; tu vida serd prdcticamente la misma, mds ajetreada y dificil ese
primer ario, pero te adaptards sin problema a tu nueva normalidad.

Piensas que quizd seria mejor tener un aborto; después piensas que eres una
madere espantosa por pensar en eso.

Te equivocas. Eso no seria mejor. Y no eres una madre espantosa, solo ignorante y
muy, muy, muy asustada. Perddnate y sigue adelante.

Piensas que estds sola.

Te equivocas; tendrds mds amigos y mds familiares relacionados con el sindrome
de Down que nunca antes imaginaste. jY serdn increibles!

Piensas que tener una hija con una discapacidad intelectual serd terriblemente
dificil para ti cuando intentes adaptarte y que te entristecerd verla en dificultades.

Te equivocas; aprenderds que el valor de un hijo es mucho mds rico y profundo
que eso, y que algunas veces lo que se mide no es lo mds importante. Ella serd tu
fuente de inspiracién con su fortaleza.

Piensas que nunca dejards de llorar.

Te equivocas; cada ldgrima tuya se recompensard con treinta risas inspiradas por
ella, con toda intencidn, en los primeros dos afnos”

Ademas de la experiencia del diagnéstico, que a menudo es abrumadora, los
momentos que siguen inmediatamente después pueden ser dificiles. A veces,

la tristeza de los padres estd acompanada de sentimientos de culpa por tener
pensamientos negativos hacia su bebé. También es posible que los padres
nieguen el diagndstico mientras esperan los resultados de las pruebas genéticas



y después sientan culpa por tener la esperanza de que el diagndstico inicial del
hospital haya estado equivocado.

Algunos padres quiza se culpen a si mismos o a su pareja por el condicion de su
hijo. Es importante que sepa que ni usted ni su pareja hicieron algo que provo-
cara el sindrome de Down en su bebé.

A medida que haga frente a este remolino de emociones, deje que los senti-
mientos fluyan. A menudo es Util tener a alguien comprensivo que se quede a
su lado y escuche sin prejuicios. Estos sentimientos e inquietudes fuertes con
frecuencia son una parte natural del proceso de adaptacién; es normal sentir
vulnerabilidad, tristeza, molestia o aislamiento. La mayoria de los padres afirman
que la intensidad de estas emociones se desvanece con rapidez a medida que
conocen mejor a su bebé.

Si'bien las experiencias son semejantes, existe determinada variacion en cuanto
al tiempo de recuperacién emocional y los pensamientos o los miedos especifi-
cos. Muchas de sus experiencias de vida, especialmente si ha conocido a perso-
nas con sindrome de Down, tendran una influencia en su sanacion emocional.
Algunas de las muchas emociones que los padres experimentan son:

« Sentir temor por la capacidad de crear un lazo afectivo con el bebé, espe-
cialmente si el bebé ha sido trasladado de inmediato a la unidad de terapia
intensiva para recién nacidos (NICU, por sus siglas en inglés)

« Sentir la necesidad de sobreproteger al bebé

« Temer que un diagndstico serd lo que defina al bebé y a los padres mismos

« Pensamientos fugaces en el sentido de que serfa mejor no haber tenido a
este bebé y después sentir verglienza por pensar eso

« Culparse a si misma (“;Fue por algo que hice?”)

« Sentirse incapaz de criar a un hijo con necesidades Unicas

« Frustracion por que las demas personas traten a los padres como un objeto
de lastima o admiracién

« Frustracion por sentir que no se obtiene suficiente empatia cuando es nece-
saria

« Sentir soledad, como si nadie mas comprendiera

« Inquietudes profundas por problemas médicos y la alimentacién, especial-
mente si su bebé estd en la NICU

 Pensamientos del tipo: “;Por qué a mi? jPor qué mi bebé?”

« Sentir agobio por problemas médicos, especialmente si su bebé tiene un
defecto cardiaco o gastrointestinal



 Los temas o las palabras que antes le eran indiferentes ahora son causa de
dolor emocional, tales como los apodos para las personas con discapacidad
intelectual

Estos sentimientos son comunes en muchos padres nuevos y no son un reflejo
de cémo sera como madre o del vinculo emocional que tendra con su bebé.
Son una parte normal del proceso de adaptacién, y es importante que se per-
mita experimentar estas emociones y se perdone a si misma por tener cualquier
pensamiento negativo una vez que haya superado esta etapa.

De Jennifer Enderlin, un recuento de su experiencia de aceptacion del diagndés-
tico de su hijo:

Tardé mucho para llegar a la aceptacion.

;Por qué les estoy contando esto? Les estoy contando esto porque ya no estoy en
una situacion de aceptacion. Estoy en una situacion de amor absoluto y felicidad
desbordada porque mi hijo es mio.

Me costd trabajo, tanto que sentia que me habia atropellado un camidn y me
habia arrastrado por el concreto, raspdndome la cara en cada centimetro recorrido.
Pensaba que yo era la Ultima persona que podia ser una “madre de necesidades
especiales”.

Y todo lo que puedo decir ahora es que les juro que encontrardn la paz. Encontrardn
algo mds que la paz. Encontrardn algo mds que la alegria. Son muy, muy, muy
afortunados. Es muy dificil darse cuenta ahora.

No intenten apresurarse a llegar a esta situacion de paz. Mientras mds intenten
apresurarse, mds demorardn. La Unica forma de dejar atrds el dolor es vivirlo. Deben
sentirlo. Deben llorar. Deben enojarse. Pero hagan todo lo anterior con un corazén
lleno de esperanza. El amor por su hijo sencillamente aparece, lo deseen o no.

Todo el tiempo esperaba el dia en que llegara a querer a mi hijo con toda el alma.
;Y saben qué? Me llegé sin que siquiera me diera cuenta. Un dia lo sostenia en su
habitacidn; él estaba dormido sobre mi, y el sentimiento de amor se apoderé de mi
de tal forma que me mordi los labios. Pero deben saber que no ocurrié de forma
temprana en mi caso.



Recuerden también otras dos cosas: en este momento, [quizd] se sienten muy
molestos, aunque no parecerd molestia. Pueden sentirse muy enojados con las
demds personas: enojados si sienten Idstima por ustedes, enojados si no parecen
sentir Idstima por ustedes. Parecerd que nadie puede hacer lo correcto ante los ojos
de ustedes. Esto es completamente normal. Intenten hacer todo lo posible por reirse
de la situacion.

Y después, prepdrense para subirse a la montafia rusa mds grande y mds emocio-
nante de su vida.

Ademas de adaptarse al diagnostico de sindrome de Down, algunos padres
también deben hacer frente a las necesidades médicas inmediatas de sus hijos;
en particular, en los casos de defectos cardiacos o gastrointestinales. Muchos
padres describen el sindrome de Down como algo secundario ante los proble-
mas de salud mds urgentes de sus hijos. Algunos incluso afirman que ven a su
hijo como un “hijo con un defecto cardiaco”en lugar de un “hijo con sindrome
de Down’. Si su bebé enfrenta problemas médicos urgentes, quiza desee “olvi-
darse del sindrome de Down” por un momento para atender las necesidades
inmediatas. Tiene tiempo suficiente para adaptarse por pasos; por tanto, no se
sienta culpable si necesita tiempo para digerir cada diagnéstico. Quizé también
desee comunicarse con su grupo de apoyo local o grupos en linea para encon-
trar a padres cuyos hijos tengan problemas semejantes.

Por fortuna, la etapa de adaptacién transcurre a menudo con rapidez a medida
que los padres se enamoran del bebé que tienen en sus brazos y a medida que
surge la personalidad del bebé. Si bien quizé sea dificil aceptar el diagnoéstico al
principio, la mayoria de los padres sienten alegria cuando comienzan a conocer
a su bebé. El diagndstico se convierte en solo una parte de una personita cauti-
vadora que tiene un cabello de delicioso aroma, piel suave y dedos pequenitos.
Por lo general, los padres se entusiasman por celebrar a su pequefo, y la vida
con un bebé que tiene sindrome de Down se convierte en algo muy semejante
a la vida con cualquier recién nacido, incluidos muchos cambios de panales y
alimentacion a medianoche. Las diferencias principales son que algunos peque-
fios con sindrome de Down quizd tengan otros problemas de salud que por lo
general se pueden tratar en el primer afo, y quiza tengan dificultades en cuanto



a la alimentacion. Fuera de eso, los bebés con sindrome de Down son practica-
mente iguales a cualquier otro bebé, aunque algunas familias afirman que su
bebé con sindrome de Down es su hijo mas facil.

Con frecuencia, los padres se sienten muy emocionados a medida que acti-
vamente comienzan a acoger la etapa del recién nacido: llaman a amigos y
familiares, toman la siesta juntos y descubren la posicion favorita del bebé para
alimentarse.

De Stephanie Meredith, un recuento del amor por Andy:

Durante las primeras semanas me preocupaba sin descanso por la idea de salir

del NICU, vigilar los momentos de alimentacion e intentar dilucidar lo que traeria

el futuro. Fueron semanas dificiles, y hubo momentos en los que me preguntaba

si alguna vez volveria a sentirme feliz. Mi primer momento de alegria fue cuando
preparamos una sesion fotogrdfica en nuestra sala cuando Andy tenia tres o cuatro
semanas de edad. Era muy hermoso, expresivo y vulnerable al mismo tiempo, y real-
mente comencé a verlo por primera vez a través de esa cdmara. Después, mientras
le leia “Las crénicas de Narnia” cuando lo alimentaba, comencé a sentirme relajada
y en paz mientras él me contemplaba y yo acercaba mis labios para sentir su cabe-
llo. Fue en estos momentos cuando me di cuenta de que él era mio, y yo lo amaba
por completo y de forma absoluta. Para mi, no fue una repentina ola de emociones,
sino una cdlida sdbana que nos arropd a ambos suavemente.

De Bill Gaventa, M.Div., Director del Instituto Veraniego de Teologia y Discapacidad;
editor de Gleanings:

En el caso de las personas que practican alguna fe religiosa, algunos de los
sentimientos y de los problemas a los que se enfrenta un nuevo padre pueden
ser mas grandes e intensos debido a incognitas relacionadas con la fe, el sentido
y la actuacion de Dios, segun las definiciones de su propia tradicion de fe. La
pregunta del tipo“;Por qué a mi?”es una parte universal de respuesta para algo
imprevisto, una parte natural del proceso de dilucidar lo que algo tan poderoso
como el nacimiento de su hijo significa para usted, su familia y su hijo. Pueden
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sentirse enojados con Dios y los demas, o, al sentirse enojados consigo mismos,
sentir culpa como expresion de lo anterior.

Tengan cuidado con las respuestas rapidas. Cualquier pregunta o sentimiento es
adecuado y se puede compartir o se puede orar por dicha pregunta o senti-
miento en el contexto de la fe propia. En muchas tradiciones de fe, los padres
de nifios con sindrome de Down a menudo sienten o escuchan cosas como
“Han sido elegidos” 0 “Su hijo es un éngel enviado por Dios”; por otro lado:“;Qué
hicieron mal?”0“Si oran lo suficiente, puede curarse” Conozcan sus propias reac-
ciones ante este tipo de respuestas rapidas. No se apresuren a comprender. La fe
es en si una relacion, una en la que ustedes pueden llegar a su propia compren-
sion del sentido con la ayuda de su tradicion y su comunidad de la fe.

A menudo, al paso del tiempo, las familias que conceden gran importancia a la
fe centran su relacién con su nuevo hijo igual que lo hacen en el caso de otros
nifos; en otras palabras, mi hijo es un regalo creado de forma Unica a la imagen
de Dios (segun la forma en que su tradicion defina lo divino), un regalo que se
debe amar y un regalo que nos amard. Cada vez mas, las familias se dan cuenta
de que sus lideres y comunidades de la fe los acompafan en ese trayecto. Su
hijo puede ser una bendicion un dia y un desafio el siguiente dia, como cual-
quier otro. Existe una variedad de formas en que la fe y las comunidades de la fe
pueden brindar apoyo. (No duden en preguntar. A las personas que tienen inte-
rés genuino a menudo les encanta tener algo que hacer). Algunas veces puede
ser con tareas especificas; otras, con solo escuchar, recibir con gusto e incluir a
su hijoy a su familia desde el dia de su nacimiento.

El nimero de recursos relacionados con la fe, familias, discapacidades y con-
gregaciones crece de manera exponencial. Si su propia comunidad del clero

o de la fe los desconoce, comuniquense con las oficinas nacionales o recurran
al Internet y escriban “fe’, “discapacidad”y “ministerios inclusivos” Otros padres
han escrito historias sobre sus trayectos de la fe con su hijo. Cuidados de relevo,
consejos, apoyo emocional y espiritual, y estar en una comunidad donde su hijo
puede ser amado, celebrado y puede contribuir a los demas son todas posibi-
lidades al alcance. Al hacer lo anterior, la fe de todos tiene la oportunidad de
crecer junto con su hijo y su familia.



De Amy Julia Becker, un recuento de su fe cristiana y las preguntas que formuld
sobre el diagndstico de su hija:

Cuando nacid Penny, tenia tantas preguntas que hacerle a Dios, incluida la pre-
gunta de si El la cuidaria o si yo era apta para ser su madre. Al paso del tiempo, las
incégnitas llenas de temor se desvanecieron porque comencé a creer que Penny era
verdaderamente un regalo para nosotros y para el mundo que nos rodea. Ahora
que tiene nueve anos, ella tiene sus propias preguntas para Dios. Intento enseriarle
que ninguna pregunta tiene limites, incluso si no se responden todas. Principalmen-
te, le enseno lo que ella me ayudd a aprender: que en nuestra esencia, todos somos
profundamente amados por nuestro creador.

De Melissa Kline Skavlem, una descripcion del papel de la fe catélica y como lo-
gr6 comprender el diagnostico de sindrome de Down de su hija de ocho afios:

Como madre de Violette, a menudo me acuerdo de Maria, a quien Dios llamé para
convertirse en la madre de Jesus. Pasé por momentos muy dificiles después del
nacimiento de Violette para adaptarme a la idea de que era la voluntad de Dios
que yo fuera la madre de una nifia con sindrome de Down. Tenia mucho miedo de
lo que esto significaba para mi familia y de cémo se veria esta situacion en mivida.
En ese momento, no me daba cuenta por completo de la generosidad que vendria
para mi'y mi familia. En muchos modos, el diagndstico fue en principio un desafio
para mife, pero el tiempo y la perspectiva me ayudaron a reconocer que el plan y la
voluntad de Dios eran perfectos para todos nosotros.

La primera comunion de Violette se celebré esta primavera. La mujer que le ofrecié
la eucaristia por primera vez se me acercd con ldgrimas de alegria después de la
misa y me dijo que era un gran honor compartir ese sacramento con Violette por
primera vez. El sindrome de Down quizd sea el trasfondo de la pelicula de su vida,
pero para su familia y amigos, ella representa mucho mds que su diagndstico. Mi
nifia es una luz en mivida y me da una gran alegria. Sé que mis sentimientos ini-
ciales respecto a su diagnéstico se basaron en el miedo y me he perdonado por no
tener la voluntad de espiritu que Maria nos demostrd en su ejemplo de inmediato.
Ahora, a veces me siento en la misa y abrazo a Violette y me pregunto: “;Los demds
feligreses lamentan la situacion mia y de ella y de nosotros?” Por lo general sonrio
y pienso en cudn irénico seria el caso, porque yo lamento que ellos desconozcan el
privilegio que es criar a mi encantadora niAa.



De Mitchell Levitz, una descripciéon de su compromiso con la fe y la tradicién
como judio con sindrome de Down:

Creo que mis perspectivas sobre mi religin y herencia son una parte importante

de mivida. Cuando voy a los servicios y leo las plegarias, creo en lo que me dicen. ..
Los valores de la religion, la fe y la herencia fueron inculcados por mi familia y otras
personas importantes para mi... Estas perspectivas sobre la religion fueron de
suma importancia para mi... Creo que fue una parte de mi vida ser religioso y creer
lo que sentien mi Bar Mitzvah... Pude leer y cantar este idioma hebreo. .. Fue una
parte muy especial de mivida cumplir el suefo que mi padre tuvo que vio a su hijo
convertirse en un adulto. .. La tradicidn es muy importante para mi porque siento
que deseo sequir los pasos de la tradicion de mi familia. .. ¢

A medida que avance después del nacimiento de su bebé, es probable que deje
de tener emociones demasiado intensas y tenga mas sentimientos de acep-
tacion, esperanza y paz. Sin embargo, este crecimiento a menudo estd acom-
pafado de sentimientos encontrados que podrian verse afectados por recibir
noticias buenas o malas en las citas médicas, comentarios Utiles o hirientes de
las personas de su entorno, o por acontecimientos especificos en su vida.

Acoger la vida con su nuevo bebé puede derivar en dfas, semanas o meses de
paz. Sin embargo, determinados acontecimientos quizd desencadenen momen-
tos inesperados de tristeza o dolor, a partir de los cuales vuelva a sentir agobio
otra vez. Dichos desencadenantes pueden ser:

+ Su bebé no estd comiendo adecuadamente.

+ Se estan preparando para una cirugfa del corazén o gastrointestinal.

« Elamamantamiento no se estd desarrollando segun lo planeado.

« Larecuperacion después de la cirugia se esta prolongando mas de lo previs-
to.

« Alguien dice algo hiriente o imprudente.

« Usted descubre que su hijo tiene otro problema de salud.

6 Reproducido con la autorizacion de Count Us In: Growing Up with Down Syndrome. Epilogo. Un
libro de Jason Kingsley y Mitchell Levitz (1994). Reediciéon con un epilogo nuevo. Harvest Book,
Harcourt, Inc., Orlando. (2007, marzo).



«» Usted ve a un bebé de la misma edad que el suyo y con un desarrollo mas
avanzado.

Los momentos de tristeza o frustracion son normales incluso después de que
usted haya aceptado por completo el diagndstico y se haya enamorado de

su bebé. Tenga paciencia consigo misma y encuentre el apoyo que necesita
escribiendo un diario, conversando con seres queridos, reservando tiempo para
si misma, comunicandose con grupos de apoyo locales o en linea o llevando a
cabo cualquier otra cosa que le ayude a recuperarse.

Relacionarse con otros padres puede tranquilizarla y hacerla sentir que es dife-
rente de alguna manera. “Parecen estar bien emocionalmente, asi que, jpor qué
no me siento asi?” Lo mas probable es que si les hace preguntas especificas a es-
tos padres sobre sus sentimientos después del diagndstico, escuchara historias
repetidas semejantes a la suya. Estos padres por lo general no son muy diferen-
tes a usted; tan solo se encuentran en un lugar mas avanzado del camino.

Todos enfrentamos contratiempos algunas veces, pero después de dejar atras
cualquier problema de salud del primer afo y después de conocer a su hijo
como persona, usted puede recuperarse con rapidez.

Las investigaciones recientes también demuestran que la mayorfa de las perso-
nas con sindrome de Down son sumamente valiosas y amadas por sus familias.
Asi que, a pesar de que las emociones podrian cambiar a lo largo del embarazo,
la mayoria de las familias se adaptan y recuperan la alegria. Curiosamente, los re-
sultados de esta encuesta no cambiaron segun las capacidades de las personas
con sindrome de Down; es decir, la satisfacciéon en las relaciones familiares no
dependia de si las personas tenian discapacidades moderadas o leves.

» EI99% de las personas con sindrome de Down dijeron que eran felices con
sus vidas

+ E197% de las personas con sindrome de Down estaban satisfechas consigo
mismas’

7 Skotko, BG, Levine, S.P, Goldstein, R. (2011). Self-perceptions from People with Down Syndrome
(;Coémo se perciben a si mismas las personas con sindrome de Down?). American Journal of
Medical Genetics, Part A: 155:2360-2369. (Traduccion por Down21.0rg.)



« E199% de los padres dijeron que amaban a su niflo con sindrome de Down®
» EI97% de los hermanos, de entre 9y 11 afos, dijeron que amaban a su
hermano®

El alumbramiento es agotador, y el impacto adicional de adaptarse a un diag-
noéstico y enfrentar posibles problemas de salud puede ser particularmente di-
ficil para algunas familias. Debe cuidar de su propio bienestar emocional, sobre
todo si otros acontecimientos estresantes estan sucediendo en su vida o si tiene
antecedentes de problemas de salud mental. Algunas familias quiza requieran el
apoyo de un terapeuta para ayudarles a estar mdas preparadas emocionalmente
para cuidar a su bebé. No dude en hablar con su proveedor de cuidados de la
salud para que le recomiende a un asesor si necesita hablar con alguien acerca
de sus miedos, inquietudes y tensién emocional.

En un caso tipico, muchos factores se toman en cuenta para saber si la madre
tiene riesgo de sufrir de depresién o si estd deprimida actualmente. Muchas fu-
turas madres obtienen el apoyo emocional que necesitan mediante la ayuda de
sus familias, de los grupos locales de sindrome de Down o de las comunidades
en linea. Otras quizéd necesiten programar una cita con un psicélogo.

Para obtener ayuda profesional, pongase en contacto con su médico para que
le recomiende a un terapeuta en su drea. También puede ponerse en contacto
con Postpartum Support International (Ayuda Internacional durante el Pos-
parto) llamando al 1-800-944-4PPD para encontrar un terapeuta local. Cuando
llame, pida hablar con un terapeuta capacitado en “situaciones inesperadas”.

8 Skotko, B.G, Levine, S.P, Goldstein, R. (2011). Having a Son or Daughter with Down Syndro-
me:Perspectives from Mothers and Fathers (Tener un hijo o una hija con sindrome de Down:
Perspectivas por parte de las madres y los padres). American Journal of Medical Genetics, Part A:
155:2335-2347. (Traduccion por Down21.0rg.)

9 Skotko, BG, Levine, S.P, Goldstein, R. (2011). Having a Brother or Sister with Down Syndrome:
Perspectives from Siblings (Tener un hermano o hermana con sindrome de Down: Perspectivas
de los hermanos). American Journal of Medical Genetics, Part A: 155:2348-2359. (Traduccion por

Down21.0rg.)


http://www.postpartum.net
http://www.postpartum.net

Tenga en cuenta que si piensa en suicidarse, debe ponerse en contacto de
inmediato con un terapeuta, acudir a la sala de urgencias, o comunicarse a la
National Suicide Prevention Lifeline (Linea nacional de prevencién contra el
suicidio) llamando al 1-800-273-TALK (8255).

En base a una entrevista con:
Kate DeStefano-Torres, MA, NCC, LPC

El Postpartum Stress & Family Wellness Center (Centro de Estrés Posparto y Bienes-
tar Familiar), Directora Clinica LLC


http://www.suicidepreventionlifeline.org
http://www.suicidepreventionlifeline.org




Nuestros seres queridos tienen muchas preguntas:“;Cuanto peso el bebé?
iComo estuvo el nacimiento? ;El bebé es un nifo o una nifa? ;Cudl es el nom-
bre del bebé? ;Cuanto tiempo estaras en el hospital? ;Esta sana?” Abuelos, tias
y tios, nuestros compareros de trabajo y los vecinos desean saber, cada uno,
los detalles de nuestro nuevo bebé. Se preocupan por nosotras. Pero, jqué pasa
si recibié la noticia de que su bebé no sera el nifo “tipico”que planeaba? ;Qué
pasa si estd tan sensible que no puede hacer frente a las preguntas? Ellos aun
hardn preguntas y la buscaran para que responda, aunque usted no se sienta
preparada en lo absoluto.

Existe una variedad de métodos creados por padres de nifos con sindrome de
Down. Algunos padres le dicen a todas las personas, incluso a extrafios que pre-
guntan sobre el bebé. Otras personas solo le dicen a aquellos con quienes son
cercanos y no sienten la necesidad de comentar el diagndstico con extrafos.
Algunas veces, inmediatamente después del nacimiento, algunos padres solo
quieren estar rodeados de las personas que brinden mas apoyo.



Nuestro consejo es que piense de antemano a quién deberfa decirle. Algunas
preguntas que usted y su pareja podrian hacerse son las siguientes:

« ;Tengo una familia que me apoya?

« /Interfiere mi familia en mivida? ;Me fastidiaran con sus preguntas?

» ;Tiene mifamilia una vision anticuada sobre el sindrome de Down?

+ ;Alguno de los miembros de mi familia se ha enfrentado de manera positiva
0 negativa a alguna discapacidad en el pasado?

» ;Tiene experiencia mi familia con personas con sindrome de Down? ;Podran
ayudarme compartiendo sus opiniones?

» /Me incomodaré por comentarles a las personas?

» Sinoledigo a nadie, ;jme hard sentir que me averglienza el diagnéstico?

+ /Me hace sentir mas tranquila y segura hablar de esto con mi familia 0 ami-
gos?

Pensar en estas preguntas le permite planear una estrategia y hacer una elec-
cién deliberada sobre las personas a quienes usted se acercard en busqueda de
apoyo y comprension durante los primeros dias y semanas. Naturalmente, es
importante tener en cuenta que nuestros seres queridos quiza reaccionen de un
modo distinto al que esperamos. Quizé le reconforte recordar que ellos también
se estan adaptando a una noticia inesperada.

iQué puede decirle usted a esas personas de las que depende tanto para recibir
amor, apoyo y orientacion? Le aconsejamos que sea honesta respecto a la
inesperada noticia, su estado emocional, al hecho de que esta aprendiendo y

a su esperanza para un mejor futuro. Estos son algunos consejos divididos por
partes:

Introduccion: Hola amigos y familiares (o compafieros de trabajo, vecinos,
empleados, etc).

Recordatorio: Como muchos de ustedes saben, nuestro bebé nacié ayery le
hemos puesto el nombre de NOMBRE. Estamos muy entusiasmados por la llega-
da de este nuevo integrante de la familia.

Detalles: (agregue cualquier informacion personalizada que desee compartir
como el peso con el que nacid, el color del cabello y la talla).



Sentimientos sobre el diagndstico: Nos enteramos hace poco que nuestro
querido bebé tiene sindrome de Down (y cualquier otro problema si lo hubie-
ra). Estamos entusiasmados con nuestro bebé, pero también aln nos estamos
adaptando a la inesperada noticia. Es posible que alin estemos muy sensibles,
pero otros padres nos han dicho que superaremos este momento de incerti-
dumbre y pronto nos sentiremos sorprendidos y entusiasmados. De una cosa si
estamos seguros: amamos a nuestro nifo/nifa, y esperamos que nos ayuden a
recibirlo/a con los brazos abiertos.

Aprendizaje: Sabemos que deben tener muchas preguntas y haremos todo
lo posible para responderlas, pero aun tenemos mucho por aprender sobre
el sindrome de Down durante los proximos meses. Ya hemos comenzado a
investigar, y ustedes podrian visitar DownSyndromePregnancy.org para ob-
tener informacion basica para la familia y los amigos incluida en el folleto, “Su
ser querido va a tener un bebé con sindrome de Down" Algunas de las cosas
mas importantes que hemos aprendido son que cada persona con sindrome
de Down es Unica y que los recientes avances en la medicina, la enseflanza y
la aceptacion social han mejorado mucho los resultados. Mds importante aun,
sabemos que nuestro nifo llevard una vida productiva y gratificante, y que
también enriquecerd nuestra vida.

Qué podrian decirnos: Sabemos que muchos de ustedes quiza no sepan qué
decirnos cuando nos vean y lo entendemos perfectamente. Nosotros proba-
blemente tampoco sabriamos qué decir. Por favor, felicitennos, digannos lo
hermoso que es nuestro bebé y esfuércense por saber més sobre el sindrome
de Down. Agradecerfamos que pudieran evitar frases como “Lo lamento”. Si bien
aun nos estamos adaptando al diagndstico, no se trata de algo que lamentar
porque estamos contentos con nuestro bebé.

Cierre: Gracias a todos por tanto amor y por recibir con los brazos abiertos a
nuestro pequeno. Las oportunidades para las personas con sindrome de Down
sON Mejores que NUNCa, y estamos esperando con entusiasmo el futuro prome-
tedor de NOMBRE.

Los consejos anteriores ofrecen un esquema genérico para darles la noticia a los
demas. Claro que su enfoque también serd individualizado dependiendo de sus
circunstancias personales y de qué tan comoda se sienta.



La mayoria de los nuevos padres que reciben un diagnéstico posnatal des-
cubren que su nuevo bebé tiene sindrome de Down en el primer dia aproxi-
madamente. Por lo general, ya han anunciado a sus amigos y familiares que
estdn empacando sus cosas y dirigiéndose al hospital para el parto, y esos seres
queridos esperan recibir noticias con impaciencia.

Algunos nuevos padres vuelven a casa de inmediato y estan impacientes de
contarles a todos sobre su bebé, incluido el diagndstico. Por otro lado, algu-
nos padres necesitan un poco de tiempo para digerir la informacion antes de
compartir la noticia con amigos y familiares. La mayoria de las personas prevén
que los primeros dias después del nacimiento de un bebé sean cadticos, ya sea
que el bebé tenga sindrome de Down o no; por tanto, a menudo se muestran
comprensivos.

Algunas veces, se presentan complicaciones en el parto o problemas de salud
imprevistos que impiden a los nuevos padres concentrarse en cualquier otra
cosa o cualquier otra persona salvo su nuevo bebé durante los primeros dias

y semanas. Por tanto, puede tomar la decision de compartir la noticia después
de que su bebé supere los problemas médicos mas urgentes. Es posible que las
nuevas mamas también necesiten un poco de tiempo adicional si estan enfren-
tando una depresiéon postparto.

Muchos padres de recién nacidos con sindrome de Down informan a sus seres
queridos sobre el diagnostico por etapas. Quizé deseen comentdrselo a las
personas mas comprensivas y que brindan mas apoyo en sus vidas durante los
primeros dias a medida que ellos absorben el significado del diagnostico y su-
peran cualquier conmocién. A menudo, las personas mas cercanas a los nuevos
padres estan en el cuarto del hospital o en la sala de recuperacion. Después,

los padres por lo general comparten la noticia mas ampliamente después de
que ellos tienen mas informacion sobre el sindrome de Down o han digerido
cualquier ajuste emocional dificil.

Debido a que quizé no pueda controlar sus sentimientos de inmediato, espe-
rar a decirle a sus seres queridos sobre el diagnéstico puede darle la ventaja
de poder organizar sus pensamientos, controlar sus emociones y compartir la
noticia sintiéndose mas segura. Si espera todo el tiempo necesario, es mas facil
para usted preparar su mensaje con el tono correcto y el nivel adecuado de
informacion.



En estos dias, sus opciones sobre como decirle la noticia a las personas son
ilimitadas: en persona, mediante llamada telefénica, correo electrénico, redes
sociales; deje que la noticia se conozca. Usted quiza descubra que es necesario
usar varios métodos diferentes para informar a las personas que conoce.

Darle la noticia a sus seres queridos mas cercanos en persona puede ser una
buena opcién si viven cerca de usted, pero esto podria causar algunos proble-
mas dependiendo del estado emocional en el que se encuentre usted. Si ha
esperado hasta que el impacto emocional inicial haya disminuido, es posible
que pueda tener una conversaciéon mas tranquila; sin embargo, usted podria
sentirse exaltada de nuevo al observar sus reacciones.

Dar la noticia en persona le permite a su familia y amigos tener el gusto de ver
a ese hermoso nuevo bebé, de modo que el diagndstico solo sea una parte de
una nuevay hermosa llegada.

Las llamadas telefénicas permiten decirles a las personas mas cercanas a usted
una por unay le ofrecen una forma de terminar la conversacion si esta se vuelve
abrumadora. El contacto telefonico también le permite ponerse en contacto
con familiares cercanos que vivan lejos de usted. Sin embargo, es necesario que
pueda hablar con congruencia, lo cual podria ser dificil si usted estd demasiado
sensible.

Tanto el contacto en persona y por teléfono le brindan la oportunidad de que
sus seres queridos le proporcionen apoyo en ese momento, pero estos méto-
dos quiza la hagan mas vulnerable al caracter impredecible de las reacciones
inmediatas de los demés. Las personas a veces pueden hacer o decir cosas que
nos hacen dafio cuando reaccionan ante una noticia inesperada.

A veces, es posible darle la noticia a un grupo pequefio de personas y pedir-
les que corran la voz. Esto permite que los demés puedan reaccionar sin estar
frente a usted y puedan controlar sus emociones antes de hablar con usted.
También le ahorra la tarea incdmoda y tediosa de dar la noticia o de repetir lo
mismo muchas veces. Es posible que también sienta que los demas estan ha-
blando a sus espaldas, y podria dar pie a que surjan malentendidos, por lo que
deberfa pensar también en estas posibilidades. Ademas, usted podria ignorar
quién ya estd enterado o no, lo que podria dar lugar a algunas circunstancias
dificiles en el futuro.



Un correo electrénico en grupo le permite redactar el mensaje y elegir el estilo,
y evita reuniones emotivas de persona a persona. Ademas, el mensaje puede
reenviarse y se mantendrd intacto. Quiza no sea la opcidon mas indicada para
compartir la noticia con sus seres queridos mas cercanos, sobre todo si algunos
no tienen acceso al correo electrénico, pero es una buena herramienta para
darle la noticia a un grupo grande de personas.

Las redes sociales grandes, como Facebook, Instagram, Twitter, y algunos blogs
también son una forma popular de compartir sus actualizaciones con su familia
y amigos. Podria ser Util compartir las noticias sobre su bebé en estos sitios si
desea ponerse en contacto con un grupo grande de personas al mismo tiempo
0 con personas cuya informacion de contacto sea dificil de encontrar. Con fre-
cuencia, este es el método mas usado al estar lista para compartir la noticia con
todos los demas.

Las redes sociales le permiten controlar el mensaje; pero, a diferencia del correo
electrénico, también dejan al descubierto las reacciones inmediatas de los de-
mas, que podrian ser maravillosas o, en ocasiones, imprudentes. Por esta razén,
la mayoria de los nuevos padres consideran que las redes sociales funcionan
mejor como un segundo o tercer método para compartir la noticia, después de
haberle dicho a sus familiares y amigos cercanos y de haber tenido tiempo para
adaptarse al diagnostico. Afortunadamente, nuestros amigos en las redes socia-
les tienden a actuar de acuerdo a nuestras sefales. Por lo tanto, si comparte el
diagndstico con una actitud positiva, entonces la mayoria de los comentarios
probablemente reflejarén el tono de su mensaje y serdn una verdadera fuente
de fortaleza y apoyo de modo que todos celebren a su bebé.

También puede enviar anuncios elaborados impresos o digitales sobre el naci-
miento con una fotografia de su bebé, su peso y talla y un reconocimiento del
diagnostico en una carta anexa. De esta forma, las personas tendran la oportu-
nidad de comprender y también reconocer que ustedes estan celebrando el
nacimiento de su hermoso bebé.

Después de compartir la noticia, sus amigos y familiares quizé tengan muchas
preguntas y comentarios sobre el diagnostico.

Consulte “Su ser querido va a tener un bebé con sindrome de Down” en el sitio
web DownSyndromePregnancy.org para obtener una descripcion basica del
sindrome de Down y consejos para sus seres queridos sobre cémo apoyarla.


http://downsyndromepregnancy.org/book/your-loved-one/

cOMO HACER FRENTE A LOS
COMENTARIOS

Después de comenzar a comentar a las personas el diagndéstico de su bebé, es-
cuchara comentarios que le den fortaleza y apoyo, y que le ayuden a vivir con su
nueva realidad. La mayoria de los amigos y familiares son receptivos y amables;
y existen quienes dicen lo correcto en el momento indicado. Por lo general, los
nuevos padres valoran mas a los amigos y familiares que escuchan sus inquietu-
des con compasion, los felicitan por el nacimiento de su bebé, se esfuerzan por
saber mas sobre el sindrome de Down y hablan del bebé como una persona.

Sin embargo, otros comentarios quiza la incomoden. Desde luego, los nuevos
padres reaccionan de diferentes maneras. Quiza los comentarios no la afecten
en absoluto o quizad nunca ha sido demasiado sensible, pero se siente mas fragil
después del nacimiento de su bebé. El objetivo de esta seccion es brindarle
formas sélidas de responder, a sabiendas de que su reaccidon emocional inicial
es comprensible y a menudo justificada.

Nuestro método es sencillo: planee los comentarios y genere una respuesta
bien informada y segura, su “respuesta elaborada” Pero reconozca que su reac-
cion visceral ante estos comentarios también es natural y quiza sea algo que
usted desee compartir o escribir en un diario, su “respuesta honesta”
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Recuerde que la mayoria de las personas no intentan lastimarla. La mayoria de
ellas son de buen corazén y sélo desean apoyarla. Sin embargo, sencillamente
desconocen como se interpretan sus comentarios o desconocen la confusion
emocional por la que quiza estéd pasando. Con frecuencia, su interlocutor ignora
que esta es la enésima vez que usted ha escuchado ese comentario. Si bien mu-
chos futuros padres se han quedado mudos por el factor de sorpresa y ansiedad
de algunos comentarios, esperamos que usted esté preparada.

A medida que lee estas sugerencias, no piense que usted “debe” responder de
esta forma. Algunas madres piensan que es injusto que se les pida tomar en
consideracién los sentimientos de los demds en este momento en que sus
emociones son tan intensas. Y nosotros estamos de acuerdo en que este serfa el
momento de su vida en que sus seres queridos deben tratarla con delicadeza.
Sin embargo, muchas otras personas desean tener una forma de responder y
hacer frente a las situaciones de modo que puedan desahogarse en privado y
orientar a quienes estan a su alrededor.

Por lo general, sus amigos y familiares desean mostrar empatia cuando perciben
que usted ha recibido “una noticia dificil” Lo anterior es especialmente cierto

si ellos no tienen experiencia alguna relacionada con el sindrome de Down y
quiza piensen que se trata de un condicién que puede ser dafino para su bebé
o curable. Si su bebé esta en la NICU o tiene un defecto cardiaco, sus amigos y
familiares quiza también sientan tristeza porque su bebé tenga un problema de
salud. En estos casos, usted quizé valore su compasiéon y empatia.

Lamentablemente, si hacen comentarios como “Lo lamento; debe ser dificil’,
usted quiza sienta que ellos lamentan que su bebé haya nacido con sindrome
de Down. Si bien algunos nuevos padres quiza también se hayan sentido altera-
dos por el diagnoéstico al principio, muchos nuevos padres también comienzan
a sentir que el sindrome de Down es solo una parte de este hermoso nuevo
miembro de la familia. En consecuencia, no quieren que sus amigos y familiares
se lamenten por el diagndstico, no més de lo que los padres desearfan lamen-
taciones por la corta estatura del nifo o que sea pelirrojo. Quiza se perciba
ademds un mensaje segun el cual los demas lamentan no solo el diagndstico,
sino que este bebé (que tiene sindrome de Down) haya nacido, lo cual es por
supuesto hiriente. También existen muchos nuevos padres que se sienten incé-
modos por que los demds les tengan lastima en un momento en que desean
celebrar a su nuevo bebé.



Los nuevos padres se adaptan al diagndstico de formas distintas y algunos quiza
deseen felicitaciones mientras otros deseen empatia. El tono de usted puede
ser una guia para las reacciones de los demas. Los nuevos padres que mantie-
nen una conversaciéon animada a menudo se dan cuenta de que sus amigos y
familiares responderan de forma positiva. Los nuevos padres que comentan que
estan tristes quiza reciban consuelo de los seres queridos, incluso algunos que
digan“Lo lamento”. Por ultimo, algunos padres sienten tristeza y emocién, y no
estan seguros sobre lo que desean escuchar por parte de sus seres queridos.

Las conversaciones pueden ser dificiles para los padres abrumados que se estan
adaptando al diagnéstico ellos mismos, por lo que usted quizé desee enviar un
mensaje de correo electronico o esperar algunos dias para organizar sus ideas
con mas claridad.

Anuncio elaborado: Nos emociona informarles que nuestra nueva bebé, Kate,
nacio el 28 de marzo a las 3:15 de la tarde. Estd hermosa y tiene cabello lacio negro
como su papd, pero tiene algunos problemas de salud que la obligan a permanecer
unos dias adicionales en el hospital. También tiene sindrome de Down, y aunque
esto fue una sorpresa para nosotros, estamos muy felices de tener a esta nueva
integrante de nuestra familia tal como es.

Anuncio honesto: Amo a esta pequeria bebé con todo mi corazén, pero estoy
asustada porque no sé nada sobre el sindrome de Down o lo que mi pequefia nifa
puede hacer. Deseo que todos ustedes la amen y la reciban con los brazos abiertos,
pero me asustan tantas cosas que no logro entender aun. Me voy a poner una
mdscara de valentia cuando esté con ustedes, y lo mejor que ustedes pueden hacer
por mi‘es solo escuchar, amar a mi pequena nifia y brindarme un poco de apoyo

y también espacio para comprender toda esta situacion. Si me ven triste, sepan
que me estoy adaptando y que estoy aprendiendo. Lo mejor que pueden hacer es
escucharme; pero, por favor, no me digan que lo lamentan.

Sin embargo, incluso si usted utiliza un tono positivo en su anuncio, quizé aun
aparezca alguien que diga que lo lamenta, ya sea la abuela o un vecino que tie-
ne puntos de vista anticuados sobre el sindrome de Down, o quiza se trate solo
de un intento honesto de alguien por mostrar empatia por la llegada de noticias
inesperadas v la respuesta emocional natural.

Respuesta elaborada: Oh, no te lamentes. Si bien sé que te preocupas por nues-
tra bebé y nosotros, en realidad estamos muy contentos de que ella sea parte de
nuestras vidas, con todo y el sindrome de Down. Sabemos que quizd tenga algunos
problemas de salud adicionales, y le costard tiempo aprender, pero la mayoria de
las personas con sindrome de Down estdn bien en la actualidad debido a mejoras



en atencién médica, educacion y oportunidades. Por eso, esperamos un futuro
maravilloso con ella y agradecemos tu apoyo.

Respuesta honesta/desahogo: Cuando dices que lo lamentas, me haces pensar
que lamentas que mi bebé haya nacido, incluso que exista. Si bien el sindrome de
Down plantea algunos desafios adicionales, quiero con toda el alma a esta bebé

y no deseo que las personas a mi alrededor me hagan pensar que ella fue un error.
Ahora, también siento que no puedo ser honesta contigo cuando esté pasando por
un mal dia porque pensards que también lo lamento; por esa razdn, lo mejor que
puedes hacer es escuchar y querernos.

Los conyuges o las parejas quizé experimenten la transicion de la noticia ines-
perada a la emocion por el bebé como parte de una relaciéon de pareja, junto
con usted en esta situacion y avanzando. Sin embargo, la recepcion de la noticia
puede provocar tension, y algunas veces las parejas no estan en sintonfa con
usted o no avanzan al mismo paso. La falta del apoyo del conyuge o de la pareja
emocional puede ser especialmente dolorosa y dificil. Es posible que su pareja
haga comentarios que parezcan muy negativos para usted, ya sea sobre el sin-
drome de Down, sobre la capacidad de criar a este hijo, lo que “debié hacerse”
en la etapa prenatal o incluso, en casos extremos, sobre la separacion. Por una
parte, tiene derecho a sus propias emociones, temores e inquietudes. Todas las
respuestas deben reflejar un respeto por sus emociones. Quizé necesite mas
tiempo para adaptarse y por lo general recapacitara y también querra al bebé
con el alma. En cambio, su pareja no debe crear de forma activa una situacion
que sea peor para usted.

Respuesta elaborada: £5s normal que los padres necesiten tiempo para adaptarse
al diagnéstico; por esa razén, esforcémonos por ser pacientes uno con el otro du-
rante las distintas etapas que quizd viviremos. Sabemos que ninguno de nosotros
hizo nada que provocara sindrome de Down a nuestro bebé. El diagndstico es solo
una parte de quien él es. Con el tiempo, la mayoria de los padres se adaptan muy
bien y quieren a sus hijos con toda el alma, pero es normal pasar por un periodo
muy emotivo. Parece que estds pasando por un momento muy dificil.

Existen muchas fuentes de informacidn y apoyo que quizd te hagan sentir mejor
respecto al futuro. jTe gustaria conocerlas conmigo?

Respuesta honesta/desahogo: jSe supone que tu debes ayudarme a pasar por
esto! Me siento muy sola, y la Unica persona que se supone que debe estar apoydn-



dome me estd lastimando. Por favor, detente. Te necesito. ;De qué forma puedo
hacer esto yo sola? Por favor, por favor, deja de decir cosas. Por favor, acepta a
nuestro bebé, tu bebé.

Quizé desee estudiar algunos recursos que pueden ayudar a su pareja. Es posi-
ble que le ayude a recuperar su sentido del equilibrio con mas rapidez si le da
a conocer contactos con padres de familia, libros sobre el sindrome de Down o
enlaces a otros recursos.

Pese a que la mayoria de los amigos y familiares son amables cuando se enteran
del diagnostico de nuestro bebé, con determinada frecuencia los nuevos padres
quiza deban aguantar comentarios groseros de las personas. Los comentarios
van desde las personas que culpan a los nuevos padres por el condicién de su
hijo hasta el comentario de un extrafio en el sentido de que debieron haber in-
terrumpido el embarazo al enterarse de que el bebé tendria sindrome de Down.
Algunos de los comentarios especialmente hirientes pueden ser:“Yo nunca
podria criar a un bebé con sindrome de Down; yo hubiera interrumpido el em-
barazo’, 0 "Qué bueno que te ocurrié mejor a ti que a mf”. A otros nuevos padres
se les ha preguntado: “;Tomaron algo durante el embarazo?” O les han dicho: “Es
culpa de ustedes porque estan muy viejos para tener bebés” A algunos padres
se les ha preguntado con descaro: “Ya no van a tener mas hijos, jverdad?”

Esperamos que no tenga que escuchar ninguno de los comentarios anterio-
res; pero si los escucha, quiza sienta que si responde a los comentarios solo se
producird un conflicto social. De esta forma, quiza sienta que usted es la “mala”
si contesta los comentarios y quiza se quede con sus reacciones en el interior.
Después, es posible que recuerde los comentarios y piense en lo que desearia
haber dicho. Esto es muy comun, y no hay forma de predecir el comentario es-
pecifico que podria recibir; de todas formas, practique; es posible que se adapte
rapidamente si piensa con anticipacion.

Respuesta elaborada: algunos ejemplos de respuestas incluyen: “;Quisiste decir
eso en voz alta?; con un fin especifico. Otras respuestas incluyen: “Sé que todos
tienen opiniones sobre lo que ellos harian, pero no es algo que deban comentar”
También puede responder sencillamente de esta forma: “Lo que dijiste fue horrible”
Después puede continuar diciendo: “Sé que no quieres herir mis sentimientos, pero



en realidad me duele escuchar tu comentario. Ya siento el instinto de brindar una
enorme proteccion a mi bebé. No quiero que nadie se sienta incémodo, pero eso me
pone en una situacion dificil”

Respuesta honesta/desahogo: ;Qué te pasa? ;/Acaso el diagndstico de mi bebé
es una invitacion para que digas cualquier cosa que te pase por la cabeza? jNo has
escuchado que debes pensar antes de hablar?

Es posible que muchos padres también se muestren sensibles ante conversa-
ciones sobre la posibilidad de que se hayan sometido a pruebas prenatales,

por que perciben que otras personas los estan juzgando o culpando por no
haberse enterado del diagndstico de su bebé durante el embarazo. Esto puede
ser especialmente desagradable después de cincuenta veces. En primer lugar,
es decision de la familia si desean pruebas genéticas opcionales. Para algunas
personas, son Utiles para tener informacion anticipada; otras prefieren no saber.
Sin embargo, debido a que las pruebas se ofrecen continuamente a las mujeres
embarazadas, algunas personas errbneamente creen que son una parte rutina-
ria del embarazo.

Las preguntas sobre las pruebas se hacen con alguna otra intencién porque es
muy diffcil sefalar las razones detras de ellas. Puede tratarse de mera curiosidad.
Puede tratarse de alguien que esté pensando en embarazarse y esté buscan-
do informacion para aprovecharla, para ampliar sus conocimientos sobre lo
que puede prever. Quiza se trate de alguien que busca una fuente de “culpa”
Quiza se trate de alguien que insinde con “sutileza” que este es un problema
que pudieron, y debieron, evitar. Ninguna de las razones anteriores justifica una
intrusion en sus creencias, elecciones o procesos de pensamiento personales.
Sin embargo, los interlocutores sencillamente no detectan dicha intromisiéon y
quiza no tengan idea de la connotacién negativa de sus preguntas.

Respuesta elaborada: algunas opciones son: “;Me puedes explicar por qué
deseas saber?” o “Decidimos no someternos a las pruebas porque consideramos
que nos provocaria una tension adicional durante el embarazo, y pese a que fue
necesario adaptarnos un poco al inicio, estamos muy contentos de tener a nuestro
hijo” Otra posibilidad es: “Si tuvimos algunos datos que indicaban una posibilidad
de sindrome de Down, pero tomamos una decision como pareja de esperar hasta
conocer a nuestro bebé para descubrir si tenia un diagndstico”



Tenga en cuenta que si dice: "No me someti a pruebas porque sabia que iba a
querer a mi bebé con independencia de todo’ quizd inadvertidamente hiera a otros
padres de nifios con sindrome de Down que si se sometieron a pruebas por sus
propias razones y también quieren a sus hijos.

Respuesta honesta/desahogo: Me doy cuenta de que tienes curiosidad o tienes
prejuicios, pero esa pregunta no tiene caso. Es un contrasentido. Siento que cual-
quier respuesta que dé te permite encasillarme y separarme de ti. Si digo que elegi
NO someterme a pruebas, quizd digas que soy una ignorante incorregible. Si digo
que si me someti a pruebas y decidi continuar el embarazo, quizd me taches de
‘extremista” en tu mente. De cualquier forma, me haces sospechar que consideras
que pudimos haber evitado a mi bebé si me hubiera sometido a pruebas. La verdad
es que solo estaba emocionada por este embarazo y no deseaba complicar las
cosas, y ahora tengo a un bebé que adoro que tiene sindrome de Down. Solo deseo
que lo valores sin hacer preguntas que en realidad son demasiado personales. ;jTe
qgustaria que le prequntara a tu mamd si ella se sometié a pruebas para descubrir el
‘gen grosero” mientras estaba embarazada de ti?

La mayoria de los padres han sentido preocupacion o panico por el futuro de

su hijo con sindrome de Down. Si bien existen problemas médicos potenciales
que pueden ser una razén de inquietud inmediata, las preocupaciones con fre-
cuencia se refieren a la escuela, la adolescencia o la edad adulta al momento de
recibir el diagnéstico. Con frecuencia, solo entonces podemos detenernos para
digerir la noticia y conocer las posibilidades para las personas con sindrome de
Down. Nuestros amigos y parientes quiza también estén en una situacion seme-
jante, pero algunos quiza expresen sus temores de un modo determinado o en
un momento en que somos vulnerables y ain no tenemos la fortaleza que nos
brinda la informacion precisa. Algunos temores quizas se expresen de la siguien-
te manera: “Vivird contigo por siempre” o “Las personas se burlaran de él”.No
sabemos con seguridad la razén por la que las personas hacen estos comenta-
rios a los nuevos padres. Quizad no cuentan con un filtro. Quiza creen que usted
estd comentando estas inquietudes con ellos en algun tipo de deliberacion de
la informacion en grupo. Quiza sienten que deben “decirlo como es” (o al menos
como ellos lo ven) como si fuera una especie de amor duro. ;Quién sabe?

Respuesta elaborada: £n realidad, creo que todos tenemos mucho que aprender
del sindrome de Down. Incluso en muy poco tiempo, hemos aprendido mucho
sobre las posibilidades de las personas con sindrome de Down. Estamos intentan-



do separar los temores infundados de los puntos que nos provocan inquietud y
estamos intentando conocer las maneras de ayudar a nuestro bebé. Te enviaré un
recurso maravilloso que te ayudard a aprender también.

Respuesta honesta/desahogo: Bueno, Capitdn Obvio, no estds tan informado
como crees. Si, con tus sorprendentes habilidades sociales, has logrado tropezarte
con algunas inquietudes naturales de un nuevo padre y las has comunicado con
tu voz tipica de apocalipsis. Sin embarqo, tus predicciones sequras demuestran una
verdadera falta de comprension sobre la diversidad, los avances y el potencial de
las personas con sindrome de Down. ;De qué manera exactamente son Utiles tus
comentarios?

Por lo general, estos comentarios también provienen de personas bienintencio-
nadas que intentan levantar su moral, pero a veces pueden ser problematicos.
Usted se encuentra en la situacién de mayor vulnerabilidad; se siente perdida

y temerosa, y con emociones volatiles. En aras de consolarla, las personas le
dicen que‘a las personas especiales se les envian bebés especiales’, o que usted
es sorprendentemente fuerte o que fue elegida. A un padre incluso se le dijo
alguna vez: “No debes sentirte preocupado ni triste. Deben sentirse bendecidos
por haber sido elegidos como los padres de esta pequena”. La persona que dice
esto verdaderamente siente que estos comentarios son un consuelo; y para
algunas de nuestras madres, lo son. Sin embargo, otras madres reaccionan muy
apasionadamente ante comentarios que definen quiénes son con fundamento
en un diagndéstico.

Algunas veces, esta cualidad de padres “especiales” puede adoptar un tono del
tipo “td, no yo', como: “Dios no me darfa nunca un bebé con sindrome de Down
porque él sabe que yo no sabrfa como encargarme de eso”. Algunas veces, las
personas utilizan la trivialidad comun: “Dios no te da mas de lo que puedas
cargar”. Esta Ultima oracién es delicada: algunas personas sienten consuelo con
ella, mientras otras sienten que se desestima su actual estado emocional o que
el interlocutor esté otra vez planteando la idea de que debe haber algo especial
en ti, el padre.

Respuesta comunicada/escrita: “Sé que intentas hacerme sentir mejor en este
momento, y te lo agradezco. Estoy verdaderamente agradecida de que otros padres



de familia me han dicho que han experimentado la misma confusién emocional, y
que es perfectamente normal. Sé que dejaré atrds estos sentimientos, especialmente
cuando vea al bebé, pero aun no llega el momento. Cada vez que alguien me dice
que soy muy especial logra que no me sienta apta para la tarea que tengo ante mi”.

Respuesta no comunicada/desahogo: No soy mds especial, fuerte ni bendeci-
da de lo que era hace algunos meses, salvo que ahora me siento perdida, temerosa
y me pregunto: “;Por qué a mi?; o “;Por qué a mi bebé?” Me da miedo el resto de mi
embarazo, lo que pasard después del parto y el futuro. No puedo sencillamente des-
hacerme de esos sentimientos. Por favor, no me pongas en un pedestal. Me siento
muy mal en esto momento, jy el ultimo lugar en el que quiero estar es un pedestal!
En lugar de hacerme sentir mejor, hace que me sienta peor. Me hace pensar que
estds haciendo todo lo correcto en tu mundo al clasificarme como la persona que
se “supone” que debe tener un hijo con necesidades especiales. Bueno, pues no creo
que el papel que estds escribiendo para mi me quede bien. Déjame sentir lo que yo
quiera sentir; no me digas cdmo se supone que debo sentirme ni cémo se supone
que debo verme a mi misma.

Muchas personas intentaran consolarla con comentarios positivos acerca del
sindrome de Down, y muchos futuros padres agradeceran estas palabras.

Sin embargo, algunas veces los comentarios no suenan bien, especialmente
cuando los dice alguien que no ha estado en su situacion. Estos comentarios
pueden incluir frases en el sentido de que no es ningun problema o que es una
bendicién, o que las personas con sindrome de Down siempre estan contentas,
son carifosas e inocentes. Es posible que usted experimente muchas de estas
cosas con su hijo. Probablemente, algun dia usted también vera que su hijo

es feliz, carifoso y una bendicion para usted y toda su familia. Sin embargo,
algunas veces estos comentarios pueden hacer sentir que se le estd quitando la
individualidad a su hijo o que él esta perdiendo su complejidad como persona.
Parecerd que se le describe como un ser de dos dimensiones en lugar de una
persona compleja capaz de sentir una amplia gama de emociones como todo
el mundo. Esto no es de ninguna manera lo que su interlocutor quiere decir,
pero a menudo puede ser lo que escuchamos. Ademds, podria parecer que le
estan diciendo que sus emociones son injustificadas o tontas.

Respuesta comunicada/escrita: "‘Bueno, en mis conversaciones con padres de
familia, me he enterado de que sus hijos son maravillosos y que, igual que los de-
mds nifos, tienen toda la gama de emociones, desde la felicidad hasta la molestia,



actitudes carinosas y tristeza. Conoceremos su personalidad cuando nazca. Me da
mucho gusto que estés listo para aceptar a nuestro bebé como es. Aun estamos
pensando en las situaciones a las que quizd se enfrente posteriormente, y €so nos
tiene un poco preocupados. Muchas gracias por apoyarnos”

Respuesta no comunicada/desahogo: Sé que lo dices con buena intencidn,
pero no voy a dar a luz a una murieca. Es un ser humano 'y serd tnico. Quizd atn
estoy aprendiendo qué es el sindrome de Down, pero sé lo suficiente para afirmar
que no todas las personas son iguales. Y para ti es fdcil decir que no es ningtin
problema, no te estds enfrentando al derrumbe del futuro que habias sofado para
tu hijo y una reconstruccion de ese futuro.

Con frecuencia, determinados comentarios hechos para fortalecer su animo'y
brindar esperanza son contraproducentes. A usted no le parecen correctos, pero
puede ser dificil sefalar la razén. La tia acomedida ofrece consuelo diciendo:
“Puede ir a escuelas especiales, jsabes?” Otros seres queridos intentan fortale-
cer el animo al decir que "ellos” pueden incluso hacer muchas cosas: andar en
bicicleta, deletrear su nombire, ir a la escuela o trabajar en la tienda de viveres.
iPor qué estos comentarios en algunas ocasiones son molestos para los nuevos
padres? Quiza se debe al uso excesivo de la palabraellos”en la lista de logros;
una palabra que al mismo tiempo generaliza en exceso y plantea un estereoti-
po. iAcaso “ellos” son un rebafo de borregos? ;Se mueven en conjunto paso a
pasito? Quiza sea el aparente bajo nivel de expectativas que sigue después de
las palabras “ellos incluso pueden”. Pese a que en el futuro los padres celebren
los logros tanto grandes como pequerios, estos comentarios parecen identificar
un objetivo final que puede parecer limitante y a la vez estereotipado.

Algunas veces, en lugar de utilizar el identificador ambiguo “ellos’, su ser querido
mencionara al hijo del amigo del tio del vecino como ejemplo de la forma en la
que serd la vida de usted o la de su hijo. Si bien la conexién de usted con otras
personas en la comunidad del sindrome de Down puede ser un gesto maravi-
lloso, se pueden generar sentimientos de enojo, resentimiento y proteccion si se
aferra a una persona como si fuera un espejo.

Respuesta elaborada: £n realidad, estoy aprendiendo mucho sobre las personas
con sindrome de Down, especialmente cudn diferente puede ser cada persona de
las demds. Estoy segura de que no dejaremos de aprender sobre lo que nuestro hijo



puede hacer y hard mientras crece, cudles serdn sus desafios y fortalezas especificos.
Nos emociona ver cudles serdn las metas de su trayectoria profesional algiin dia.

Respuesta honesta/desahogo: “Fllos, ellos, ellos” ;Hablas en serio? ;Por qué

no te refieres mejor a ‘ella”? Por ejemplo, ‘es tan hermosa’ De verdad no necesito
escuchar un recuento de lo que has visto por casualidad sobre el sindrome de Down
en tu vida cuando en realidad no estabas poniendo atencion alguna.

Los seres queridos quiza también tengan una tendencia a decir cosas que

nos dejaran incrédulos. Uno de estos comentarios es: “jEsto es lo que temia

que fuera a pasar!” Otro comentario mistico es:”;Sabes qué? Sofé que esto te
pasarfa” Un comentario que un nuevo padre escucha es:“Desde el instante que
me enteré de que estabas embarazada supe que tu bebé iba a tener sindrome
de Down”. No sabemos con certeza por qué las personas deben asegurarse de
que sus predicciones se reconozcan. jAcaso desean que sus dones psiquicos se
reconozcan oficialmente?

Respuesta elaborada: Silencio absoluto o quizd decir “Interesante” por educacion
y sin dar pie a mds comentarios.

Respuesta honesta/desahogo: ;Hablas en serio? ;Buscas “reconocimiento” en
este momento? ;Mi bebé gira en torno a tiy tu sexto sentido?

Al decir“ignorante” nos referimos a la falta de conocimientos. Y si, somos muy
tolerantes con el publico en general; claro esta que no saben mucho acerca del
sindrome de Down; jpor qué habrian de saber, a menos que amen a alguien
con sindrome de Down? Pero recordemos que el diagndstico trae consigo un
alto grado de sensibilidad, y las cosas que usted quiza haya dicho a otra persona
alguna vez ahora quiza la intranquilicen. Y las preguntas; hacen tantas pregun-
tas que usted no puede contestar. Algunas veces, eso puede poner de relieve

la falta de conocimientos de usted. A continuacion se presentan ejemplos de
comentarios escuchados por algunas madres:

“No aparenta tener sindrome de Down. Tu bebé es mas lindo que aquellos otros
bebés”.



Respuesta elaborada: Bueno, las personas con sindrome de Down quizd tengan
rasqgos similares, y algunas veces eso se nota un poco después. Sin embargo, la
dpariencia de las personas con sindrome de Down también es muy diversa, como
es el caso del resto de las personas del mundo. Yo creo que se parece mucho a su
papd (o sumamd o hermana). He estado viendo fotografias de nifios con sindrome
de Down. He visto muchos ninos hermosos, y sé que a medida que crezca tendrd su
propio fisico inigualable.

Respuesta no comunicada: ;Cdmo se supone que debo interpretar ese comen-
tario? Este bebé tiene sindrome de Down. Tu comentario da a entender que es malo
tener un fisico parecido al de alguien con sindrome de Down; jde qué manera es
adecuado decirle eso al padre de un hijo con el diagndstico?

“;Qué tan grave es?"";Es un caso grave?”"Quiza tendrd una grado menor de
sindrome de Down”.

Respuesta elaborada: “‘Bueno, el bebé tiene trisomia 21, y eso significa que tiene
un cromosoma adicional en cada célula de su cuerpo.’ El sindrome se tiene o no
se tiene. No queda mds que esperar a ver cudles serdn los problemas médicos. En
cuanto a la capacidad cognitiva, existe una variacion muy amplia, y realmente no
sabremos nada sino hasta que haya crecido para conocer qué ocurrird; como en el
caso de cualquier otro nifio. Pero lo mds importante es que ella es nuestra hija. Es
hermosay la amamos.

Respuesta honesta: No puedo creer que las personas esperen que yo conozca la
respuesta a esta pregunta. jApenas tiene una semana de edad! ;Alguien puede sa-
ber cémo serd el futuro de su hijo o cudn inteligente serd inmediatamente después
del nacimiento? Sé que es una forma de brindar apoyo, pero hace que me sienta ‘en
la mira” cuando atin estoy conociendo las posibilidades de este bebé. ;Cémo puedo
sentirme un maestro cuando auin me siento como un alumno en su primer dia de
clases?

10 Esta informacion no corresponde al caso de los nifios con sindrome de Down mosaico. Para este
diagnostico podria necesitarse una respuesta mas complicada. Para obtener mas informacion,

visite imdsa.org.



Podria ser un didlogo en una serie de television, en una pelicula, insultos en un
libro o las bromas con apodos dichos por nuestra familia y amigos. Generalmen-
te, no tienen la intencién de insultar a las personas con discapacidad intelectual;
sin embargo, determinados apodos que por lo general se dicen de forma casual
pueden lastimar a las familias de las personas con sindrome de Down.

Algunas veces son referencias reales a la discapacidad intelectual;, con mas
frecuencia, la palabra “retrasados” dicha por estudiantes de secundaria y adultos
por igual. Otras veces quiza se trate de otros comentarios o referencias generali-
zados. Quizé sean palabras a las que usted no les ponia atencién anteriormente
0 que usted utilizé en el pasado. Sin embargo, ahora, si la conversaciéon estuviera
escrita, las palabras parecerfan resaltadas, en negritas o subrayadas. Su repercu-
sion puede ir desde la incomodidad hasta el dolor, y a menudo sencillamente
no sabe qué decir. Quiza sienta que si dice algo incomodara a la otra persona;
quiza sienta que esta creando un conflicto social. Pero si no dice nada, quizéa
sienta que no esta defendiendo a su hijo.

En primer lugar, debe saber que esté bien si no es una defensora perfecta, espe-
cialmente ahora que quiza se sienta vulnerable. Esta bien si sencillamente se ale-
jay espera a estar preparada para enfrentar esta situacion. Y si estas palabras no

le molestan, también esta bien. A medida que se prepare para interactuar con la
comunidad del sindrome de Down, debe revisar su vocabulario para asegurarse
de no lastimar los sentimientos de otros padres de familia; sin embargo, no exis-
te un reglamento que diga que usted misma deba ser sensible a los apodos.

En segundo lugar, si los apodos ahora la lastiman enormemente, y usted desea
decir algo, su mejor tactica es actuar de forma proactiva en lugar de reactiva. Si
transmite sus pensamientos a sus seres queridos de forma organizada, prudente
y sin prejuicios, de modo que se anticipe a sus respuestas, tendra resultados mu-
cho mejores que una reaccién emocional por sentirse “en la mira” Si ha utilizado
estas palabras anteriormente como apodos, explique eso a sus seres queridos y
solicite que la acomparen en su camino hacia un vocabulario méas amable.






cOMO PREPARAR A SUS OTROS HIJOS

Después de adaptarse a la conmocion inicial de un diagnéstico de sindrome de
Down, quiza le preocupe el futuro de sus otros hijos y se pregunte cudl serd la
repercusion que tendra en ellos un nuevo bebé con una discapacidad. Quiza le
preocupe que sus otros hijos vayan a ser objeto de burla, sientan resentimiento,
reciban atencién suficiente, se avergliencen o se impacienten cuando convivan
con su hermano o hermana. Todas estas inquietudes son verdaderas y pueden
ocurrir de un momento a otro; sin embargo, las investigaciones demuestran
que la mayoria de los hermanos auin afirman que los aspectos positivos superan
a los negativos y que existen beneficios al tener a un hermano o una hermana
con sindrome de Down."

11 Skotko, B. & Levine, S. (2006). What the Other Children Are Thinking: Brothers and Sisters of Per-
sons With Down Syndrome (Lo que piensan los otros hijos: Hermanos y hermanas de las personas
con sindrome de Down). American Journal of Medical Genetics Part C: 142C:180-186. (Traduccién

por Down21.0rg.)




Las investigaciones también demuestran que los hermanos de nifios con
sindrome de Down se inclinan a ser mas compasivos y bien adaptados.'? Otro
estudio demostrd que los hermanos obtuvieron las mismas puntuaciones en
sus relaciones con amigos y en su desempefio académico al compararse con las
obtenidas por los compafieros que no tenian algiin hermano con sindrome de
Down.'

El Dr. Brian Skotko, un investigador reconocido que tiene una hermana con
sindrome de Down, realizé un estudio de 822 hermanos en todo el pais para
descubrir qué opinaban de su hermano o hermana con sindrome de Down, y
descubrié lo siguiente:

« Mas del 96 por ciento afirmd sentir afecto hacia su hermano con sindrome
de Down.

+ El194 por ciento de los hermanos mayores afirmé enorgullecerse de su ser
querido con sindrome de Down.

« EI 88 por ciento de esos hermanos y hermanas mayores también afirmé que
eran mejores personas debido a su hermano o hermana.

» Mas del 90 por ciento planeaba seguir siendo parte de la vida de su herma-
no al paso de los afos.

» Menos del 10 por ciento de los hermanos se sentia avergonzado por su
hermano o hermana con sindrome de Down.

« Menos del 5 por ciento afirmé que desearia cambiar de hermano.

El Dr. Skotko a menudo bromea diciendo que serfa interesante comparar a
cuantos hermanos les gustaria cambiar a su hermano o hermana que no tiene
sindrome de Down. En general, el estudio demuestra que la gran mayoria de los

12 Dykens, E. M. (2005). Happiness, well-being, and character strengths: Outcomes for families and
siblings of persons with mental retardation. Mental Retardation, 43:360-364.

13 Cuskelly M., Gunn P. (2007). Adjustment of children who have a sibling with Down syndro-
me: perspectives of mothers, fathers and children. Journal of Intellectual Disability Research,
50(12):917-925.



hermanos tiene relaciones positivas y gratificantes con su hermano o hermana
con sindrome de Down."

Algunos padres de familia también expresan inquietudes respecto a la reper-
cusion de un hijo con diagndstico en su matrimonio y las posibles maneras en
que los problemas maritales pudieran afectar a los demés hijos. La buena noticia
es que un estudio demuestra que el indice general de divorcio es en realidad
menor en el caso de los padres de hijos con sindrome de Down."®

Si'bien un hijo se enfrenta a varios desafios relacionados con su condicién, sus
hermanos por lo general los ven como personas y desarrollan relaciones comu-
nes de hermanos que pueden incluir rivalidad, proteccionismo feroz, juegos,
disputas ocasionales entre hermanos y amor y respeto auténticos.

Sin embargo, el desarrollo y la madurez emocionales son generados por los
padres que fomentan conversaciones abiertas, respeto y valoracion.

Lo que le diga a sus otros hijos y el momento en que lo haga dependera de
una serie de factores, incluidos la edad, la madurez, la disposicion, el estado de
animo de usted y situaciones médicas previstas. Los niflos de menos de cinco
anos de edad a menudo no entienden qué es el sindrome de Down y quiza no
perciban ninguna diferencia durante algun tiempo.

En el caso de nifos muy pequenos, algunos padres de familia eligen no explicar
nada hasta que su hijo tenga la edad suficiente para comprender; es posible
que den a conocer la informacién de forma pausada con la explicacion de

que el bebé necesitard ayuda adicional para aprender a caminar o hablar; o es
posible que sencillamente hablen del tema mas apremiante al explicar que el
bebé necesitard una cirugia para reparar su corazéon. Sin embargo, otros padres
de familia eligen identificar el condicién de forma inmediata y después explicar

14 Skotko, B.G,, Levine, S.P, Goldstein, R. (2011). Having a Brother or Sister with Down Syndrome:
Perspectives from Siblings (Tener un hermano o hermana con sindrome de Down: Perspectivas
de los hermanos). American Journal of Medical Genetics Part A, 155:2348-2359. (Traduccion por
Down21.0rg.)

15 Urbano, R, & Hodapp R. (2007). Divorce in Families of Children With Down Syndrome: A Popula-
tion-Based Study. American Journal on Mental Retardation, 112:261-274.



paulatinamente lo que significa. El Dr. Brian Skotko afirma que “muchos padres
de familia consideran que es Util leer los libros para nifos de Woodbine House
que contienen personajes con sindrome de Down. Al principio, la lectura del
cuento sin dirigir la atencién al hecho de que el nifio tiene sindrome de Down
es Util en el momento de la lectura. Después, a medida que el libro se convierta
en uno de los favoritos, los padres de familia pueden sefalar que un personaje
tiene sindrome de Down. Esta puede ser una buena forma de presentar por
primera vez el tema a los hermanos pequefios”.

Los nifios de escuela primaria comunmente pueden entender a un nivel ade-
cuado para su edad. Puede explicarle a su hijo que cursa el primer grado que
va a tener un hermano nuevo, y esto es muy emocionante. Después puede
explicar que cada persona nace con caracteristicas diferentes, como el color de
los o0jos, el color del cabello y la estatura. Después puede decir que una carac-
teristica de su hermano es que tendrd sindrome de Down. Esto generalmente
significa que sus musculos son mas débiles, quizéa tenga dificultad para hablar

y quizéd necesite mas tiempo para aprender. Por otro lado, un alumno de quinto
grado generalmente puede entender una explicacion en la que usted hable so-
bre la genética cuando una persona tiene un cromosoma adicional que provoca
discapacidades en el desarrollo y un tono muscular bajo. Después, usted puede
preguntarle sobre sus inquietudes y atenderlas directamente.

Las siguientes son algunas preguntas que debe hacerse a si misma antes de
darle a conocer la noticia a su hijo:

+ Mi hijo entendera si le comunico el diagndéstico? De no ser asf, ;debo co-
municarle el diagndstico en pasos que pueda entender?

+ /De qué manera debo presentarle la informacion para que sea adecuada a
su edad? jCuéanta informacién debo darle?

» ;Cudl es miestado emocional? ;Debo explicar algunos de mis temores y
algunas de mis inquietudes de modo que comprenda por qué he estado
actuando de forma distinta o debo esperar hasta que mis emociones se
calmen?

Evalle estos factores cuando decida darle a conocer la noticia a su hijoy
después elija un momento en el que pueda sentarse con él sin distracciones y
atender sus inquietudes.



A continuacién aparecen algunas inquietudes comunes expresadas por herma-
nos y algunos ejemplos de respuestas a sus preguntas.

iPor qué estas tan triste?

Algunas veces quizd parezca estar triste. £s porque quiero a tu hermano y me preo-
cupo por él de la misma forma que te quiero a tiy me preocupo por ti. Tu hermano
estard bien, y yo estaré bien, pero necesito un poco de tiempo para saber mds y
comprender qué debo hacer para ayudarle.

:De todas formas puedo jugar con mi hermano?

Quizd se necesite un poco mds de tiempo para que tu hermano aprenda a hablar
o caminar, pero lo hard. Y tu puedes ayudarle. Un terapeuta lo visitard en la casa y
nos ensefiard a jugar con él, y tu puedes ayudar jugando algunos de los juegos que
nos ensene el terapeuta.

;El estaré bien?

Tu hermano tiene un defecto en el corazén para el que se necesitard cirugia, pero
cuando los médicos hayan arreglado eso, serd un nifio sano y estard bien.

JAUN estards cerca de mi para ayudarme?

Claro que si, pero tu hermano necesitard un poco de tiempo adicional al principio.
Es posible que tenga que quedarse en el hospital un poco mds de tiempo y quizd
necesite cirugia cuando tenga apenas unos meses de edad. Esto significa que ten-
dré que quedarme un poco mds de tiempo en el hospital y, por supuesto, un recién
nacido siempre necesita mds atencién porque debo alimentarlo y cambiar sus pa-
Aales, como lo hice contigo. Sin embargo, no pasard demasiado tiempo para que
las cosas se normalicen y entonces les dedicaré tiempo a todos ustedes. Mientras
esté en el hospital, tu abuela estard aqui para ayudar hasta que yo regrese, y ella te
traerd al hospital para vernos.

Es importante recordarles a sus hijos que el diagndstico de sindrome de Down
es tan sélo una caracteristica de su hermano o hermana. Ellos tendradn muchas
preguntas, y es importante responderlas de la mejor manera posible. Sin embar-
go, los nifos no tardaran en superar el diagnostico y simplemente ver a su hijo
con sindrome de Down como “Andy” 0 “Gaby”; otro miembro de la familia.



Usted puede ayudar a sus hijos a desarrollar un vinculo con su hermano si los
anima a que le lean o le canten, o que le hagan caras chistosas a su nuevo
hermano o nueva hermana. Pueden ayudar a cambiarle los pafales, preparar los
biberones o ponerle locién a su hermano o hermana a la hora de dormir. Ante
todo, este nuevo bebé es un miembro de su familia y su hermano o hermana.

“Su hijo con sindrome de Down, de preferencia después de que los problemas
de salud se hayan resuelto, serd una rebanada de ese pastel representado por su
familia’ segun explica Jennifer Bekins, una terapeuta del lenguaje que también
tiene tres hermanos con sindrome de Down.“No deben ser el centro de la
rueda”

Usted puede ayudar a sus hijos a entender la condicién de su hermano o her-
mana con los siguientes recursos:

« Miamiga tiene sindrome de Down/My Friend Has Down Syndrome por
Amanda Doering Tourville y Kristin Sorra

« Mi Amigo Tiene el Sindrome de Down: My Friend Has Down Syndrome por
Jennifer Moore-Mallinos

+ SOS... Mi hermano es sindrome de Down por Gonzalo Latorre

La pelicula Just Like You: Down Syndrome (Asi como tu: sindrome de Down) ex-
plica el sindrome de Down y responde a muchas preguntas frecuentes desde el
punto de vista de los adolescentes con el condicién y sus amigos. Esta pelicula
es especialmente Util para los adolescentes y adultos jovenes que quieren saber
como entablar relaciones con un companero que tiene sindrome de Down.

Cada ano, el Congreso Nacional del Sindrome de Down ofrece una conferencia
de hermanos y hermanas para aquellos de edad escolar que actualmente es
del cuarto afo o superior. Este congreso generalmente incluye talleres respecto


http://www.amazon.com/s%25C3%25ADndrome-Syndrome-discapacidades-Disabilities-Multilingual/dp/1404873139
http://www.amazon.com/Amigo-Tiene-Sindrome-Down-Spanish-Language/dp/0764140779
http://www.amazon.com/SOS-Mi-hermano-s%25C3%25ADndrome-Down/dp/8436827864
https://www.youtube.com/watch?v=MEh3n-R48qU
http://www.ndsccenter.org/convencion-del-national-down-syndrome-congress/

a distintas cuestiones del sindrome de Down, sesiones compartidas con otros
hermanos, oradores invitados y actividades.

Los grupos de apoyo locales y hospitales a menudo tienen también actividades,
grupos de apoyo y talleres de hermanos para hermanos. Para mayores informes,
consulte a su organizacion de apoyo local.

Ademas de que usted puede contactar a otros hermanos en la conferencia na-
cional y en eventos locales, también puede conocer a otros hermanos a través

de su organizacién de apoyo local o en su comunidad. A veces, conocer a otros
hermanos puede ayudar a sus hijos para que puedan ver a otras familias como

la suya y darse cuenta de que no estan solos.

Algunos padres se muestran preocupados por la idea de tener mas hijos y sus
probabilidades de tener otro hijo con sindrome de Down.

Al consultar a un asesor en genética o un genetista, usted puede conocer sus
probabilidades de tener otro bebé con sindrome de Down y cémo puede pre-
pararse para el futuro.

También puede hablar con otros padres de su organizacién local que han
tenido hijos posteriores para averiguar como tomaron su decision. En muchos
futuros padres, aumenta la preocupacién respecto a sus posibilidades de tener
otro bebé con sindrome de Down, pero esos temores suelen desaparecer con el
tiempo a medida que llegan a conocer a su hijo. Ademas, los padres que tienen
varios hijos suelen encontrar que los hermanos tienen las mismas relaciones
significativas y cercanas; no importa si el nifio con sindrome de Down es mayor
0 menor que los otros ninos.






LA LACTANCIA MATERNA

Muchas nuevas mamas esperan alimentar a sus bebés mediante la lactancia
materna por razones nutricionales y afectivas. En el caso del nifio con sindrome
de Down, la lactancia materna puede tener beneficios adicionales para el desa-
rrollo motor oral, en vista de que la lactancia materna ejercita mas musculos de
la boca. La lactancia materna también tiene ventajas inmunoldgicas que bene-
fician a los bebés con sindrome de Down, especialmente si tienen problemas
cardiacos o de salud de otro tipo.

Algunos bebés no tienen ningun problema con la lactancia materna. Sin embar-
go, otros tienen dificultades debido a una succién débil, somnolencia, protru-
sion de la lengua u otros problemas médicos como defectos cardiacos. Existen
muchas técnicas que las madres pueden utilizar para tener una relacién de
lactancia materna exitosa aun con estos desafios. Es especialmente recomenda-
ble que se relina con alguien durante su embarazo que tenga experiencia en los
problemas de lactancia materna relacionados con el sindrome de Down, quiza
un terapeuta ocupacional o un especialista en lactancia en un hospital para
nifos. Al reunirse con un profesional para hablar de los problemas potenciales

y las soluciones y para desarrollar un plan activo podrian multiplicarse enorme-
mente sus probabilidades de una relacion de lactancia materna exitosa.




Muchos de los consejos y las técnicas generales de la lactancia materna
también sirven para dar lactancia materna a su bebé con sindrome de Down.
Existe un acervo literario muy amplio que abarca conceptos bésicos: posiciones,
contacto piel a piel, horarios de alimentacion, uso de un protector de pezén,
etc. Especialmente si este es su primer hijo, se recomienda que lea la literatura y
acuda a un curso de lactancia materna para prepararse.

También se recomienda que consiga un sacaleche de calidad hospitalaria si se
presentan problemas de salud iniciales o problemas del bebé para prenderse

al pecho. Si debe bombear durante un plazo prolongado, la mayoria de los
hospitales también rentan bombas succionadoras de alta calidad a un precio
razonable. Es posible que el costo también esté cubierto por su seguro o pueda
deducir el costo como gasto médico.

Si su bebé tiene problemas de salud o para aprenderse al pecho, el bombeo
inmediato le permitird a usted mantener su suministro de leche. Existen varias
formas de continuar el trabajo de la lactancia materna durante este tiempo y es
posible que observe que su bebé se prendera al pecho semanas o incluso me-
ses después. Un sacaleche le permitird brindarle a su bebé los beneficios de la
leche materna mientras usted conserva su suministro, de modo que pueda en-
sefarle a su bebé a alimentarse mediante la lactancia materna lo antes posible.

También es importante vigilar el crecimiento y el aumento de peso de cualquier
bebé amamantado durante las primeras semanas para garantizar que esté reci-
biendo calorfas suficientes. Un especialista en lactancia o pediatra puede darle
instrucciones adicionales sobre cdbmo aumentar el aporte calérico de su bebé
seguin sus necesidades especificas de nutricion.

Un especialista en lactancia podria recomendarle que bombee un poco antes
de alimentar para que la leche fluya. De esta forma, su bebé podrd mamar con
mas facilidad. Es posible que también le recomiende que bombee después de
una sesion de alimentacion para extraer alguna parte de la “leche madura“rica
en grasa para alimentar a su bebé con un biberdn, a fin de asegurarse de que
esté recibiendo suficientes calorias.

También es posible que su pediatra recomiende que complemente la alimenta-
cién con leche de férmula. De esta forma pueden atenderse algunas inquietu-
des relacionadas con las calorias o un bajo suministro de leche. Su médico quiza
recomiende que combine leche de féormula para bebés alta en calorias con
leche materna extraida con un porcentaje especifico, para darle a su bebé los



beneficios de la leche materna, y también un aporte rico en calorfas que puede
ayudar a un bebé con problemas de alimentacion o cardiacos.

Si tiene dificultades después del nacimiento de su bebé, no dude en comuni-
carse con un especialista en lactancia, un especialista de La Leche League o un
especialista en lactancia relacionada con problemas cardiacos en caso de que
esté a su alcance. Haga hincapié con antelacion en que le gustarfa hablar con
alguien experimentado en esta drea. Ademas, haga busquedas en Internet o
publique una pregunta sobre lactancia materna. Muchas madres compartiran
SUS experiencias con gusto.

De Nancy lannone, un recuento de su exitosa experiencia de lactancia materna
como madre de cuatro hijos entre los que el menor tenia sindrome de Down,
hipotiroidismo y un defecto cardfaco:

Gabby era mi cuarto hijo, y yo habia amamantado a cada uno de mis otros hijos
al menos durante un ario. Yo deseaba amamantar, pero no queria poner en
riesgo la salud de mi bebé con calorias insuficientes. Mi cardidlogo recomendaba
atentamente leche materna de largo plazo y me refirié con asesoras cardiacas de
lactancia en el hospital local para nifios. Me hablaron sobre desafios y soluciones
potenciales.

Gabby nacid con protrusion de la lengua (empuje de la lengua con fuerza), hipoti-
roidismo y un defecto cardiaco, en consecuencia, no podia mamar al principio. Mis
asesoras de lactancia me prepararon para esta posibilidad, y hablamos sobre el uso
de un sacaleche. Comencé a usar el sacaleche dos horas después del alumbramien-
to, después de algunos intentos, me resigné al uso del sacaleche por un largo plazo.
Agregamos férmula en polvo directamente a la leche materna segiin una propor-
cién especifica de modo que Gabby recibiera calorias adicionales.

A las ocho semanas de edad, Gabby comenzé a tener muchisima hambre y a ma-
mar de repente. Después rechazo los biberones y sequi ddndole el pecho hasta que
superé los dos anos de edad”.

De Sarah Hartway, una descripcién de su hijo a quien amamanté durante casi
un afio con solo algunas complicaciones:

A mi hijo le diagnosticaron sindrome de Down una hora después de nacer. Yo
habia amamantado a mi hija con éxito; por ende, tenia un determinado nivel de
seguridad y logramos el éxito. Adam necesitd ayuda adicional para poder pren-



derse durante los primeros dias, pero después lo hizo maravillosamente. Los Ginicos
problemas que tuvimos fueron que su apetito parecié disminuir y él presentd un
crecimiento ralentizado aproximadamente a los tres meses, pero superamos esas
situaciones con un poco de ayuda. Ahora tiene 14 afios y nadie supondria que tuvo
problemas de crecimiento cuando era bebé. Mam¢é de forma continua hasta los 11
meses cuando dejé de hacerlo por completo. Ese no habia sido mi plan, pero si era
eldeél.

De Megan Landmeier, un recuento de sus desafios de lactancia materna resuel-
tos con ayuda:

Durante las primeras dos semanas, Ellie recibié nutricién intravenosa. Después
utilicé un sacaleche y biberones. Intentamos la lactancia materna con un protec-
tor de pezon, y el asesor de lactancia considerd que la lactancia se lograria con el
tiempo. Durante los primeros tres meses, usé un sacaleche principalmente. Volvi al
trabajo cuando Ellie tenia ocho semanas de edad, y mi suministro disminuyd. Al
cuarto mes, pude dejar de usar el sacaleche porque Ellie pudo recibir la mitad de su
alimento con el pecho y la otra mitad mediante la férmula. jMi organismo no podia
satisfacer su apetito!

« Down21: LA LACTANCIA MATERNA EN LOS NINOS CON SINDROME DE DOWN
+ Laleche League

« Guia de Lactancia Materna: Amamantar a un bebé con Sindrome de Down
 Guia de alimentacién para bebés con sindrome de Down de Down Espaha

Algunos bebés con sindrome de Down quiza no logren alimentarse con lac-
tancia materna, incluso si usted tiene experiencia al haber alimentado a hijos
anteriores con lactancia materna. Si este es el caso, no se culpe. Esta situacion
puede ser muy dolorosa para las mujeres que deseen dar lactancia materna. Sin
embargo, lo importante es mantener la salud fisica y mental, disfrutar a su bebe
y mantener el carifio y la buena alimentacion de su bebé.

Muchas madres recurren al uso de las bombas succionadoras en periodos pro-
longados, mientras otras recurren a la alimentacién mediante leche de férmula.
Lo mas importante es encontrar lo que funcione mejor para usted y su bebé.


http://down21.org/web_n/index.php
http://www.llli.org/lang/espanol/ncvol16_4a_04.html
https://guiadelactanciamaterna.wordpress.com
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cPublicaciones/153L_guiade.pdf

Claro esta que también puede mimar y hablarle a su bebé mientras lo alimenta
con un biberdn, y hay otras actividades como la estimulacién motora oral y

los masajes para bebés que pueden fortalecer el tono muscular de su bebéy
mejorar la experiencia afectiva. Para ver mas informacién sobre ejercicios mo-
tores orales, puede consultar al terapeuta ocupacional de su bebé y la seccién
“Recursos de la intervencidn temprana”en la pagina 97.

De Stephanie Meredith, una descripcién de las dificultades que tuvo con la
lactancia materna y de cémo después vio las cosas en perspectiva:

Me esforcé mucho por amamantar a mi primer hijo con sindrome de Down y al fi-
nal de cuentas utilicé el sacaleche durante seis semanas y después biberones debido
a que yo tenia algunos problemas anatémicos y me faltaba experiencia. Hubiera
sido maravilloso recurrir a la preparacion y el relajamiento. Lo principal es disfrutar
la funcién de ser mamd sin presionarnos demasiado. La lactancia materna es una
experiencia maravillosa, sin embargo, es posible tener un lazo afectivo sélido, un
nifio sano y una experiencia de felicidad con su bebé sin importar lo que suceda.
Ahora, mi hijo tiene 15 afios de edad, es muy sano, feliz e independiente.






Si bien los bebés con sindrome de Down tienen mayores probabilidades de
desarrollar algunos problemas médicos, es importante recordar que su bebé
probablemente tendrd sélo algunos de esos problemas o quiza ninguno. Ade-
mas, existe tratamiento para la mayoria de estos condiciones, y la mayoria de los
problemas de salud mas importantes (incluidos defectos cardiacos y problemas
digestivos) se pueden corregir con cirugfa durante los primeros dos afios de

vida. Cabe decir que ha mejorado significativamente la atencién médica en
cuanto a estos problemas al grado de que la esperanza promedio de vida de las
personas con sindrome de Down préacticamente se ha duplicado en las ultimas
décadas.’

Si su bebé tiene problemas relativamente menores o no tiene ninguna compli-
cacion, podria irse a casa con usted en el periodo de tiempo habitual después
del parto. Sin embargo, también es posible que se necesite vigilancia en el caso
de otros problemas, una estancia en la unidad de cuidados intensivos para
recién nacidos (NICU) o una cirugfa programada para meses posteriores.

16 Yang, Q, Rasmussen, S.A,, & Friedman, J.M. (2002). Mortality associated with Down’s syndrome in
the USA from 1983 to 1997: A population-based study. Lancet, 359: 1019-25.



En caso de haber recibido el diagndstico al momento del nacimiento, es pro-
bable que su pediatra o neonatélogo haya reconocido algunas caracteristicas
fisicas comunes del sindrome de Down mientras revisaba a su bebé. Algunas
de estas caracteristicas pueden ser: ojos con forma de almendra y pliegues epi-
canticos, orejas mas pequenfas; un puente nasal amplio y plano; lengua relajada;
grosor en la parte posterior del cuello; pliegues palmares en las manos; signo de
la sandalia entre los dedos de los pies. Es posible que su bebé tenga varios de
estos rasgos fisicos, pero no todos.

Es posible que su proveedor de cuidados de la salud también haya advertido
que su bebé presenta relajacion del tono muscular y de las articulaciones. Por
lo general, los bebés con sindrome de Down tienen un tono muscular bajo,

a veces descrito como hipotonia. Por lo general, los bebés con sindrome de
Down también tienen articulaciones flojas. La combinacién es una sefal fisica
de sindrome de Down y plantea la necesidad de precaucién en la forma en que
se sostiene a su recién nacido. Es importante la forma de apoyar la cabeza y
envolver al bebé. Solicite mas informacién a su pediatra.

El pediatra quiza habré observado con detenimiento problemas que ocurren
con mas frecuencia en los bebés con sindrome de Down, como problemas
cardiacos, condiciones gastrointestinales, discapacidades visuales y problemas
de alimentacion. Es posible que su pediatra también ordene una biometria
hemética completa y una ecografia de los rifiones.

Los proveedores de cuidados de la salud también realizan pruebas de deteccién
de hipotiroidismo y problemas de audicién congénitos mediante respuesta
auditiva del tronco encefélico (ABR, por sus siglas en inglés). Estas pruebas de
deteccion son comunes para los recién nacidos. Durante el primer afo, es po-
sible que se hagan pruebas posteriores a su bebé en busqueda de infecciones
como las del oido y las respiratorias.

A su bebé también se le realizardn pruebas de deteccion de hipotiroidismo y
problemas de audicidon congénitos mediante respuesta auditiva del tronco en-
cefalico (ABR, por sus siglas en inglés). Estas pruebas de deteccién son comunes
para los recién nacidos. Durante el primer afo de vida, se vigilara a su bebé en
busqueda de infecciones como las del oido y las respiratorias.

Lo ideal es que usted haya podido sostener y abrazar a su bebé inmediatamente
después del nacimiento; sin embargo, es posible que su bebé haya sido trasla-



dado a la NICU para llevar a cabo evaluaciones, observaciones y tratamientos.
Lo anterior es temporal, y los bebés son dados de alta tan pronto como estén
estables. Para conocer mas informacion sobre la forma de sobrellevar la estancia
en la NICU, consulte la seccion “Cémo sobrellevar la cirugfa o una estancia en la
NICU" en la pagina 61.

Una vez que se confirme el diagnéstico, o si su bebé tiene una probabilidad

alta de tener sindrome de Down, y usted ha tomado la decisién definitiva de

no someterse a mas pruebas, su proveedor de cuidados de la salud podria
recomendarle que consulte a otros especialistas para recibir mas informacién

o tratamiento. A continuacion se muestra una lista de posibles especialistas. La
cantidad de especialistas que se le recomienden dependera de muchos factores
especificos de su bebé y del acceso que usted tenga a cuidados médicos espe-
cializados.

1. Especialista o asesor en genética. Los especialistas o asesores en genética
le explicarén los resultados de las pruebas, le dardn mas informacién sobre el
sindrome de Down, le informaran sobre la probabilidad de tener otro bebé
con este condicién y evaluaran sus antecedentes familiares. Los asesores en
genética también pueden ser fuentes confiables para coordinar sus cuida-
dos, ofreciéndole recomendaciones de servicios locales y formas de ponerse
en contacto con familias locales y organizaciones de apoyo. Ademas, los
especialistas en genética pueden encargarse de la administracion y coordi-
nacion de la atencion en general.

2. Pediatra especialista en el desarrollo. Para que esté mas informada, su pro-
veedor de cuidados de la salud podria recomendarle a un médico especia-
lista en el tratamiento de nifos con retraso en el desarrollo. También podria
recomendarle una clinica de sindrome de Down si hay alguna disponible en
su area. Consulte “Coémo encontrar una clinica de sindrome de Down"en la
pagina 118 para obtener mas informacion.

3. Cardidlogo pediatrico. Su proveedor de cuidados de la salud podria reco-
mendarle a un especialista en cardiologia para que le haga una evaluacion
y un ecocardiograma fetal. Consulte “Defectos cardiacos”en la pagina 79
para obtener mas informacion.



4. Gastroenterodlogo. Su proveedor de cuidados de la salud podria recomen-
darle a un gastroenterélogo para que le haga una evaluacion y reciba cuida-
dos de seguimiento si se cree o se confirma que su bebé tiene problemas
gastrointestinales. Consulte “Problemas gastrointestinales”en la pagina 77
para obtener mas informacion.

5. Oftalmélogo. Debido a que los niftos con sindrome de Down tienen
mayores probabilidades de padecer problemas de la vista, es posible que
se recomiende a un especialista de este ramo para realizar la evaluacion
correspondiente a su hijo.

6. Especialista de oidos, nariz y garganta (ENT, por sus siglas eninglés) u
otorrinolaringologo. Es posible que también se recomiende a un ENT para
evaluar la audiciéon de su bebé, debido a que los nifios con sindrome de
Down tienen mayores probabilidades de pérdida de la audicion.

7. Endocrinélogo. Su proveedor de cuidados de la salud quiza recomiende
a un endocrinélogo para su bebé en caso de que las pruebas sanguineas
sefialen que sus niveles de hormonas de la gldndula tiroidea son anormales.

8. Especialista en lactancia o un especialista similar. Si desea amamantar a
su recién nacido, una consulta con un especialista en lactancia, terapeuta
ocupacional (OT, por sus siglas en inglés) o terapeuta del lenguaje que esté
bien informado sobre el sindrome de Down o problemas cardiacos puede
aumentar las posibilidades de que usted tenga una experiencia exitosa du-
rante la lactancia materna. Reunirse con un especialista antes del nacimiento
de su bebé podria ayudarle a desarrollar un plan. Consulte mas informacion
en”La lactancia materna”en la pagina 63.

9. Otros especialistas. Quiza le recomienden a otro especialista de otra area si
tiene mas problemas durante su embarazo.

La mayoria de los nifos con sindrome de Down reciben tratamiento del pedia-
tra cercano a su casa o del médico de la familia, como cualquier otro bebé. Es
posible que los bebés con sindrome de Down también acudan a especialistas
por problemas de salud especificos como los mencionados anteriormente o
que visiten a un pediatra del desarrollo cada afo. Sin embargo, un diagndstico



de sindrome de Down implica cuidados adicionales para el bienestar del bebé y
quiza por ende usted haga las siguientes preguntas:

1.

iCual es la experiencia de su proveedor de cuidados de la salud en cuanto al
tratamiento para los bebés con sindrome de Down o cualquier otro condi-
cidnes especializado que quiza tenga su bebé, como un defecto cardiaco o
gastrointestinal?

Al evaluar a sus proveedores de cuidados de la salud, observe si cuentan con
capacitaciéon, conocimientos especializados y experiencia para satisfacer las
necesidades de un nifo con sindrome de Down. Los padres de familia de su
grupo de apoyo local quizd conozcan los nombres de pediatras, médicos fa-
miliares y especialistas muy Utiles y experimentados de su érea. Sin embargo,
es posible que algunos proveedores de cuidados de la salud sin mucha ex-
periencia hagan un magnifico trabajo si son especialmente atentos, amables
y decididos a aprender sobre las recomendaciones mas recientes para los
nifios con sindrome de Down.

iSu proveedor de cuidados de la salud se actualiza en cuanto a las recomen-
daciones para los nifios con sindrome de Down?

La Academia Americana de Pediatria actualiza periddicamente sus linea-
mientos para nifos con sindrome de Down; ademas, siempre hay avances
en investigacion, tratamientos y tecnologia. Su hijo con sindrome de Down
se beneficiara principalmente por las consultas con proveedores de cuida-
dos de la salud que se actualizan con las recomendaciones, la literatura y las
investigaciones mas recientes.

iSu proveedor actla con rapidez para coordinar sus cuidados, recomendarle
a otros médicos y comunicarse con otros especialistas?

Es posible que su bebé reciba atencidon de més de un especialista. Estos
especialistas trabajarédn en conjunto para vigilar la salud de su bebé; en con-
secuencia, es importante que se comuniquen con claridad y eficiencia.

iQué piensa su proveedor de cuidados de la salud sobre el diagndstico?

Muchos padres afirman que sus proveedores de cuidados de la salud
brindan apoyo y tratan a sus pacientes con sindrome de Down igual que
tratan a cualquier otro hermoso bebé en su consultorio. Estos médicos se
concentran en vigilar y atender la salud del bebé a la vez que observan con
mas atencién algunos problemas de salud mds comunes en las personas
con sindrome de Down. Una minoria de padres de familia dan cuenta de



dificultades con sus médicos, incluidos comentarios insensibles o actitudes
negativas inspirados por su hijo.

Si se siente incdmoda con cualquier cosa que su proveedor de cuidados de
la salud le haya dicho, podria hablar con él sobre estos temas, explicandole
como le afectan sus comentarios. Es posible que su proveedor no se haya
dado cuenta de que sus palabras, tono o actitudes la han afectado.

Los recién nacidos con sindrome de Down pueden experimentar algunos
problemas menores comunes, y algunos quiza experimenten problemas mas
complicados. También debe prever que su pediatra seguird determinados pro-
tocolos de pruebas y referencias a especialistas incluso si no se detecta ningun
problema.

Su recién nacido quiza experimente mas infecciones del oido, de los senos
paranasales, de tipo respiratorio y problemas de estreAimiento que los bebés

de la poblacién general. Quizé concluya que su bebé no tiene ninguna de estas
cosas; pero son mas frecuentes en esta poblacién en su conjunto. Muchos pa-
dres de familia también dan cuenta de una congestion frecuente de bajo nivel.
En consecuencia, es Util tener en su hogar productos como un humidificador de
vapor frio, gotas salinas y un aspirador nasal como NoseFrida.

Ademds de los problemas ordinarios de los recién nacidos y los problemas
menores relacionados con el sindrome de Down, existen algunos problemas de
salud mas complicados que su recién nacido quiza experimente. Los lineamien-
tos de la Academia Americana de Pediatria relativos al documento “Supervision
de la salud de nifios con sindrome de Down” detalla condiciénes y porcentajes


http://pediatrics.aappublications.org/content/suppl/2012/08/03/peds.2011-1605.DC1/peds20111605-Spanish.pdf
http://pediatrics.aappublications.org/content/suppl/2012/08/03/peds.2011-1605.DC1/peds20111605-Spanish.pdf

de la poblacién afectada, pero abordaremos Unicamente algunos de ellos sobre
la base del porcentaje y el estado del recién nacido:"”

Problemas de audicion (aproximadamente 75 por ciento de los nifios con
sindrome de Down). Si bien algunos de estos problemas se presentan cuando
el nifio es mayor, se deben hacer pruebas de audicién a los recién nacidos en
busqueda de la pérdida de la audicidon congénita. La Academia Americana de
Pediatria recomienda una respuesta auditiva provocada del tronco encefdlico
(BAER, por sus siglas en inglés) o emision otoacustica. En caso de que esto no se
lleve a cabo en el hospital, solicite a su pediatra una recomendacion. Si su pedia-
tra no puede ver los timpanos de su bebé debido a que los canales auditivos
son pequenos a menudo, o si usted sospecha la presencia de problemas de
audicion, su pediatra generalmente le recomendard a un otorrinolaringélogo,
con frecuencia llamado especialista en oidos, nariz y garganta (ENT, por sus
siglas en inglés).

Problemas de vision (aproximadamente 60 por ciento de los nifios con sin-
drome de Down). Si bien algunos de estos problemas se presentan cuando el
niflo es mayor, un oftalmoélogo pediatrico debe evaluar a los recién nacidos en
busqueda de problemas de los ojos en el plazo de los primeros seis meses.

Defectos cardiacos (aproximadamente 50 por ciento de los recién nacidos
con sindrome de Down). Un ecocardiograma fetal durante el embarazo buscara
defectos, pero algunos se detectan después del parto. Podrian recomendarse
una evaluacion cardfaca y un ecocardiograma para los recién nacidos.' Consul-
te mas informacion en la seccion “Defectos cardiacos”en la pagina 79.

Espasmos en flexion (aproximadamente 5 - 10 por ciento de los nifos con sin-
drome de Down). Es posible que un porcentaje pequefio de nifios experimente
convulsiones, especialmente entre los 5y los 10 meses de edad. El tratamiento
oportuno puede ayudar drasticamente. Si su hijo presenta sintomas de espas-
mos en flexion, como movimientos arqueados, rigidez o muecas, grabe el episo-
dio y comuniquese con su pediatra de inmediato. Un neurdlogo puede evaluar

17 American Academy of Pediatrics. (2011). Supervision de la salud de nifos con sindrome de Down.
Pediatrics, 128 (2):393.

18 http://www.cincinnatichildrens.org/health/heart-encyclopedia/disease/syndrome/down.htm y
http://www.chop.edu/healthinfo/down-syndrome- trisomy-21.html).



a su hijoy desarrollar un plan de tratamiento, por lo general con cambios en la
dieta y medicamentos.

Problemas de la tiroides (aproximadamente 4 - 18 por ciento de los nifios con
sindrome de Down). Si bien solamente el 1 por ciento de los recién nacidos

con sindrome de Down tiene hipotiroidismo al momento del parto, a medida
que los nifos crecen pueden adquirir problemas de la tiroides. Se deben hacer
andlisis de sangre a los bebés en el momento del parto, a los seis meses y al afio.
El tratamiento habitual contra el hipotiroidismo es un medicamento diario; sin
embargo, puede dafar la funcién cognitiva si se deja sin tratamiento.

Atresias gastrointestinales (12 por ciento de los nifios con sindrome de
Down). Consulte méas informacidn en “Problemas gastrointestinales”en la pagina
77.

Algunos recién nacidos con sindrome de Down tienen problemas de alimenta-
ciony de lento aumento de peso después del nacimiento. Las causas pueden
ser la somnolencia, problemas cardiacos o intestinales, protrusion de la lengua,
succién débil, reflujo o algunas otras posibilidades. Su bebé puede comer muy
bien desde el inicio, sin ninguin problema. Sin embargo, es posible que su bebé
tenga problemas con la lactancia materna o la alimentacién con biberén.

Si usted desea amamantar y estd enfrentando problemas, consulte “La lactancia
materna”en la pagina 63y solicite reunirse con un asesor de lactancia experi-
mentado u otro experto.

En el caso de la alimentacion con biberdn, puede consultar a un terapeuta ocu-
pacional/del habla y a su pediatra que pueden recomendarle un tipo especifico
de tetina y flujo de tetina, la frecuencia de alimentacion del bebé, distintos tipos
de leche de férmula y la cantidad de leche de férmula que debe dar, y cémo
estimular el reflejo de succion.

Algunas veces, los problemas médicos pueden desencadenar problemas de
alimentacion graves, y algunos recién nacidos con sindrome de Down pueden
recurrir a sistemas de alimentacion artificial, como una sonda nasogastrica
(‘n-tube”) 0 sonda de gastrostomfa (“g-tube”). Algunas veces, estos sistemas se
necesitan Unicamente durante una permanencia en el hospital, y otras veces
quiza se necesiten durante mas tiempo. Su proveedor puede brindarle mas
informacion detallada si su bebé necesita un sistema de alimentacién alterno.



Algunos recién nacidos con sindrome de Down tienen los mismos problemas
de la poblacién general, incluidas algunas cosas como el reflujo. El Dr. Len Les-
hin afirma que no hay certeza de que los bebés con sindrome de Down tengan
reflujo gastroesofagico (GER, por sus siglas en inglés) con mas frecuencia que
otros bebés, pero esa mayor frecuencia tiene sentido debido al tono muscular
més bajo. El afirma que si bien la mayoria de los bebés regurgitan, se convierte
en un problema si el bebé esta en peligro o experimenta problemas de salud
relacionados con la regurgitacion. En general, sefala que un bebé con GER
regurgitard de manera mas forzada, incluso vomitarg, en cada sesién de alimen-
tacion. Incluso si el liquido no sube completamente, algunas reacciones como
ahogarse, las nduseas, irritabilidad prolongada u otras sefiales de peligro de su
bebé significan que debe ir con el pediatra o a una sala de urgencias.

El Dr. Leshin también aborda el estrefimiento, que se ve con mas frecuencia

en los bebés con sindrome de Down debido a su bajo tono muscular y activi-
dad motriz disminuida. El afirma que su pediatra puede darle instrucciones de
usar un producto para ablandar las heces a través del biberén de su bebé o un
supositorio para estimular el movimiento. Ademas, los pediatras quiza solo re-
comienden remedios naturales como el jugo de ciruela con pulpa. El Dr. Leshin
sefala que usted solo debe usar estos productos conforme a las instrucciones
y las dosis recomendadas de un médico. El afirma que debe mantener a su
médico informado sobre la existencia y el grado de estrefiimiento, debido a que
el estrefimiento persistente puede ser un indicador de problemas mas graves
como problemas del recto, un condicion llamado enfermedad de Hirschsprung
(que se puede tratar con cirugia) o hipotiroidismo (que se puede tratar con
medicamentos).

Algunos bebés con sindrome de Down experimentan problemas gastrointes-
tinales mas serios, como la enfermedad de Hirschsprung o atresia duodenal.
Tal como lo explica el Hospital de Nifos de Cincinnati, las atresias intestinales

19 http://www.cincinnatichildrens.org/health/info/abdomen/diagnose/obstructions.htm



tienen un buen prondstico a largo plazo con la atencién médica adecuada. Sin
embargo, pueden presentar dificultades en la etapa de recién nacido a medida
que los padres se enfrentan a la perspectiva de la cirugia neonatal. Una atresia
es una obstruccion, que puede presentarse en distintos lugares a lo largo de

la trayectoria intestinal, mientras la estenosis es una obstruccién parcial. En
estos casos se necesita intervencion quirdrgica en etapa muy temprana. Con el
cada vez mas sofisticado ultrasonido prenatal, con frecuencia se hacen reco-
mendaciones a los futuros padres respecto a la atresia durante el embarazo.
Esto permite a los padres tomar decisiones sobre el tipo de hospital en el que
les gustaria realizar el parto de su bebé. Si a su bebé se le identifica una atre-

sia antes del parto, se recomienda que se prepare tanto para una estancia en

la unidad de cuidados intensivos para recién nacidos como para una cirugfa
neonatal. Ya sea que se diagnostique antes del parto o se sospeche su presencia
en el momento del nacimiento (mediante exdmenes fisicos o sintomas como

el vomito o un abdomen distendido), puede prever una serie de pruebas (entre
las posibilidades se encuentran los rayos X, una serie de radiograffas del tracto
gastrointestinal superior e inferior, y un ultrasonido) para confirmar el diagndsti-
coy ver la gravedad del problema.

Consulte los siguientes recursos para nuevos padres relativos a problemas
gastrointestinales:

« Alteraciones del Aparato gastrointestinal en el Sindrome de Down (Down21)
» Enfermedad de Hirschsprung (Down21)

De Megan Landmeier, una descripcion sobre como su hija nacié con un defecto
cardiaco y atresia duodenal:

Después de un diagndstico de sindrome de Down y un defecto cardiaco, la ‘doble
burbuja” (atresia duodenal) fue el tltimo y abrumador problema que nos faltaba.
Ella nacié mediante cesdrea después de una induccion.

En primer lugar, permitanme decir que el tubo de alimentacién representaba un
gran temor para mi, pero nunca se lo pusieron a Ellie. Si le pusieron una sonda
nasogdstrica para la secrecion. Después de que le quitaron la sonda, Ellie comenzd
cuatro o cinco dias de 5 ml de leche cada tres horas. Poco a poco llegd hasta los 70
ml por biberdn. Al tercer mes, Ellie decidid que estaba lista para la lactancia ma-
terna. Al cuarto mes, consumia la mitad de sus alimentaciones mediante biberdn


http://down21.org/web_n/index.php
http://down21.org/web_n/index.php

(férmula) y la otra mitad mediante lactancia materna. Siguid ese patrén hasta el
séptimo u octavo mes aproximadamente, cuando comenzd a consumir parcial-
mente alimentos comunes, principalmente por el bien de la mamd. Cambié a la
férmula sola hasta el décimo mes, pero comenzd a consumir alimentos sélidos por
completo al decimotercer mes. Ahora estd en educacion preescolar, come muy bien
yle encanta el curri, las hamburguesas, la pasta y las galletas”

Visite www.mystubbornmiss.com para leer mas sobre la historia de Megan.

Se calcula que 50 por ciento de los niflos con sindrome de Down también tie-
nen problemas cardiacos. Muchos futuros padres se enteran del defecto cardia-
co de su bebé a través de un ecocardiograma fetal, aunque a veces un defecto
quiza no se detecte sino hasta después del parto. Muchos de estos problemas
se trataradn Unicamente con vigilancia y muchos se resolverdn por sf solos o con
medicamentos. Otros se pueden tratar con distintos procedimientos; en el caso
de otros, quiza se necesite una cirugfa a corazon abierto. La gran mayorifa de los
problemas se pueden resolver. Con los avances médicos de los ultimos afos, los
problemas cardiacos son un obstaculo cada vez menos insalvable.

Monitoreo. En el caso de muchos defectos cardiacos, los orificios vistos en el
Utero o en el periodo neonatal quiza se cierren por si solos. El cardidlogo le pe-
dird que traiga a su hijo en determinados momentos para monitorear el defecto.

Procedimiento de cateterismo. En este procedimiento, se introduce un ca-
téter a través de la vena o arteria para evaluar el corazén o corregir un defecto.
Muchos defectos cardiacos se pueden corregir mediante este procedimiento en
lugar de una cirugia a corazén abierto. Por lo general se trata de una estancia en
el hospital de una sola noche.

Cirugia a corazdn abierto. Algunos defectos cardiacos se pueden corregir solo
mediante una cirugia a corazén abierto. Los periodos de recuperacion pueden
variar segun el hospital o el nifio. Se puede dar de alta a los bebés en tan solo

20 http://www.cincinnatichildrens.org/patients/child/encyclopedia/default/; http://www.cincinna-
tichildrens.org/health/heart-encyclopedia/treat/surg/open.htm); http://www.cincinnatichildrens.
org/health/heart-encyclopedia/treat/default.htm; http://www.chop.edu/healthinfo/downsyndro-
me-trisomy-21.html; y http://www.chop.edu/export/download/pdfs/articles/physician-referral/
cardiac-folder.pdf
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tres dias después de la cirugfa a corazén abierto, pero la mayoria de los padres
se preparan mentalmente para una estancia de una semana. Algunos bebés
quiza se queden mas tiempo en caso de que se presenten complicaciones.

Si se lleva a su bebé a casa durante algunos meses antes de la cirugfa a corazén
abierto, su cardidlogo vigilard el peso y la salud de su bebé con visitas perié-
dicas. Las visitas de rutina incluirdn un examen fisico y preguntas acerca de la
calidad del suefio y los habitos alimenticios del bebé. Segun la situacion de

su bebé, su cardidlogo puede llevar a cabo un electrocardiograma, realizar un
ecocardiograma o recetar medicamentos en cualquier visita. El momento de
realizacion de la cirugfa de su hijo dependera de una serie de factores, incluidos
el peso y sefales de problemas cardiacos, tales como somnolencia excesiva, di-
ficultad para comer, tono azul de la piel, etc. Una visita previa a la cirugia puede
implicar un examen fisico, muestras de sangre, un ecocardiograma y rayos X.

Si su médico ya ha identificado un defecto cardiaco para el que se necesite
cirugfa, también puede comunicarse con su organizacion local de sindrome de
Down para relacionarse con otros padres de familia cuyos bebés experimenten
problemas semejantes. También pueden ofrecer consejos para ayudarle a pre-
pararse para la cirugfa y darle informacion sobre su hospital y servicios locales.
Si-un niflo tiene problemas de salud mas complejos, puede buscar consultas
adicionales en un hospital para nifios con reconocimiento nacional. En vista

de que un hospital mas grande puede tener mas experiencia con problemas
complejos, es Util recibir informacién adicional.

Consulte los siguientes recursos para nuevos y futuros padres en los que se
abordan problemas cardiacos.

« Asociacion Estadounidense del Corazén
» ElCorazén y el Sindrome de Down NDSS

De Melissa Stoltz, un recuento sobre el AVSD/CAVC de su hija:

Nos enteramos del defecto cardiaco de Rowenna 36 horas después de su nacimien-
to. Tenia un canal auriculoventricular completo (también conocido como CAVC o
AVSD). Permanecimos dos semanas en la NICU mientras los médicos monitoreaban
el corazén de Rowenna. Es muy dificil pensar en eso ahora; temiamos que se pre-
sentara una insuficiencia cardiaca. Fue muy dificil ver a mi criaturita en su incuba-
doray saber que su corazon se estaba esforzando tanto. Por otro lado, me ayudd a


http://www.heart.org/HEARTORG/Conditions/CongenitalHeartDefects/AboutCongenitalHeartDefects/Defecto-del-canal-atrioventricular-completo-CAVC_UCM_447862_Article.jsp
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digerir el diagnéstico de sindrome de Down. Hubo en definitiva una sensacion de
“Bueno, jqué importa este sindrome de Down? Mi bebé necesita cirugia cardiaca”

Durante la estancia en la NICU, también practicamos la forma de alimentar a
Rowenna. Intentamos la lactancia materna, pero se agotaba tanto en las sesiones
de alimentacién que tomamos la extremadamente dificil decision de cambiar a
un biberdn. En ese momento, sentia que me quitaban una cosa mds, pero ahora sé
que fue una buena decisién para mi hija. Cuando salimos de la NICU, ella estaba
tomando un poco de leche por via oral y otro poco mediante una sonda nasogds-
trica.

Durante los siguientes tres meses, tuvimos la vida mds normal posible. Nuestro
cardidlogo y nuestro pediatra hicieron hincapié en la importancia de salir de la casa
y recordar que ella era tan solo y principalmente una bebé. Fuimos de compras,
visitamos ferias y festivales del condado e incluso nos fuimos de campamento con
la familia. Estdbamos al pendiente del lavado de las manos y el uso de desinfectan-
te de manos. jSe sentia bien salir a todos lados!

Rowenna era una bebé bastante tipica. Sonreia y balbuceaba y ponia en prdctica
todas sus capacidades fisicas: alcanzar juguetes, ponerse boca abajo, intentar
rodar. Le encantaban los abrazos. Aparte de su sonda nasogdstrica, no habian
muchas senales de que hubiera algo mal en el interior.

Cuando Rowenna tenia aproximadamente tres meses de edad, su defecto cardiaco
de verdad empezd a causar estragos. Se veia muy pdlida y agotada. Dejé de gus-
tarle ponerse boca abajo y comenzd a dormir casi todo el tiempo. También dejo de
alimentarse por via oral. Su cardidlogo decidié que era hora de una cirugia.

Cuando recibimos la llamada con nuestra fecha para la cirugia, perdi el control
por completo. Lloré toda la tarde. Parecia todo tan real. Yo tendria que entregarle
mi bebé a los médicos y yo no tendria ningun control sobre lo que sucederia a
continuacion. Nos indicaron que permaneciéramos en casa y que hiciéramos todo
lo posible por mantenerla libre de gérmenes.

Dos dias antes de la cirugia, nos reunimos con su cirujano. De inmediato nos tran-
quilizé. Era obvio que habia revisado con detenimiento el caso de Rowenna y nos
hablé sobre los datos especificos relacionados con ella. La noche previa a la cirugia,
me senté y la vi dormir.

La manana de la cirugia, nos reunimos con el equipo quirdrgico y repasamos el
procedimiento. No lloré. Senti como si deseara que Rowenna me viera sonreir y en



calma. El médico llevé a Rowenna en brazos al quiréfano y, por alguna razén, eso
me hizo sentir muy bien. Mi bebé fue abrazada hasta que se durmio.

Ese fue el dia mds largo de mi vida. Cada hora, un miembro del personal de
enfermeria nos daba informacién actualizada en la sala de espera. Después de la
cirugia, llevaron a Rowenna hacia un pasillo en una camilla en direccién a la sala
de terapia intensiva y pudimos verla por un instante. jYa estaba despierta y veia a su
alrededor!

Rowenna se recuperé bien. En la actualidad, ustedes nunca supondrian que
Rowenna alguna vez tuvo un defecto cardiaco (ja menos que vean su cicatriz!). Estd
contenta, sana y rebosante. Es toda una belleza. El defecto cardiaco nos daba mie-
do, pero me tranquilicé después de hablar con otras ‘mamds de bebés con defectos
cardiacos”y por tener a médicos que brindaron tanto apoyo a nuestra familia.
Nada pudo haberme tranquilizado antes de la cirugia, pero me ayudd saber que no
estdbamos solos.

Visite gardenofmyheart.com para leer mas sobre la historia de Melissa.

Si bien muchos bebés se van a casa sin haber permanecido en la unidad de
cuidados intensivos para recién nacidos, otros permaneceran algunos dias o
semanas en la NICU. En el caso de complicaciones como un nacimiento prema-
turo, quiza se necesite una estancia prolongada. La NICU o la cirugia pueden ser
motivo de tension para los padres, especialmente para las madres cuyas hor-
monas se estén adaptando después del parto y que pudieran estar fisicamente
incomodas.

Con monitores que emiten alertas sonoras y personas alrededor constantemen-
te, los padres pueden sentir tensiéon. En caso de que su bebé deba permanecer
en la NICU, puede pensar en lo que necesita hacery prepararse para que su
estancia en el hospital sea tan tolerable como sea posible.

1. Puede recurrir a miembros de la familia ampliada o0 amigos que estén dis-
puestos y puedan ayudar a cuidar a sus otros hijos. Otros seres queridos qui-
74 estén dispuestos a ayudar con los alimentos y los quehaceres del hogar.


http://gardenofmyheart.com

2. Utilice un calendario en linea para que los voluntarios se ofrezcan a traer
alimentos y cuidar a los nifios.

Nota: Se sugiere que nombre a un capitdn que funja como administrador del sitio
con anticipacién. De esa forma, su capitdn puede coordinar la logistica para que
usted pueda concentrarse en su bebé.

3. Empaque o pida que se le reserve en casa lo siguiente:

» un diario de notas, una cdmara y un libro de lectura

« ropa comoda y holgada o pijama cémoda para usted

« productos de higiene personal

« bocadillos saludables

« una lista de sus nombres de usuario y contrasefas para la asistencia en
linea

« los cargadores necesarios de sus dispositivos electronicos

4. Sitiene planeado amamantar o usar bombas succionadoras, tome en cuenta
lo siguiente:

« Lleve consigo literatura sobre la lactancia de los bebés con sindrome de
Down. Consulte “La lactancia materna”en la pagina 63.

» Pregunte al personal del hospital cudles son los servicios que ofrecen en
cuanto a sacaleches: jTienen una sala para el uso de sacaleches? ;Tienen
un sacaleche?

« Pregunte si tienen a un experto en lactancia en el hospital que esté fami-
liarizado con el sindrome de Down y los problemas de salud a los que su
bebé se enfrenta. Consulte a este experto lo antes posible para que pueda
orientarlay le ayude a interactuar con el personal si es necesario.

« Pregunte cudles son las politicas de lactancia materna con los bebés en el
hospital.

5. Tenga a la mano una libreta para hacer apuntes sobre la informacién médica
y los proveedores de cuidados de la salud. Escriba los nombres y los titulos
de todos los proveedores de cuidados de la salud, la informaciéon que le den,
las preguntas que usted tenga, etc.

6. Haga preguntas:

« ;Cudles son las reglas de visitas para padres, abuelos, hermanos y otros?
« ;Hay cuartos para padres disponibles en el hospital, o casilleros u otros
servicios?



« ;Hay apoyo para padres en el hospital, como un centro familiar?
« iHay terapeutas ocupacionales en el hospital que trabajen con su bebé?

7. En el caso de los bebés que se someterdn a cirugfa, piense en lo siguiente
antes del procedimiento:

« En el caso de los bebés mas grandes, traiga juguetes con correas para
engancharlos a la cuna.

« Pregunte sobre los procedimientos para que usted y su familia donen
sangre si desea hacerlo.

« Traiga ropa que se abroche por delante.

8. En el caso de los bebés que se someteran a cirugia, piense en lo siguiente
después del procedimiento:

« Recuerde que tendrd que levantar al bebé apoyandolo por debajo de Ia
espalda en lugar de levantarlo por las axilas.

« Pregunte cuanto tiempo debe esperar antes de reanudar la terapia.

« Pregunte cuanto tiempo debe evitar las multitudes debido a la exposicion
alos gérmenes.

« Pregunte a su médico sobre los cuidados de seguimiento y el retiro de los
puntos de sutura.

Nota: No tenga miedo de pedir que el profesional médico mds experimentado se
encargue de su bebé, sin importar que sea una extraccion de sangre o algo mds
complicado.

De Stephanie Meredith, un recuento de la estancia de su hijo en la NICU duran-
te diez dias:

Debido a que Andy era mi primer bebé y el diagndstico fue inesperado al momen-
to del nacimiento, se me rompié el corazén al saber que él tenia complicaciones
provocadas por hepatomegalia, un numero bajo de plaquetas y dificultades para
alimentarse que lo obligaban a permanecer en la NICU. Recuerdo que yo rogaba
para que no me dieran de altay que me colapsaba aferrada a la camay en llanto
cuando tenia que volver a casa sin mi bebé. Quizd fue uno de los llantos mds ago-
nizantes de mi vida. Diez dias no parecen mucho tiempo en retrospectiva, pero el
tiempo parecia detenerse en aquel momento.



Por fortuna, el hospital contaba con una madre experimentada entre el personal
para brindar apoyo a los padres; ella me presenté informacion sobre el sindrome
de Down y fotos de su hijo de inmediato. El hospital también contaba con una
habitacioén en la NICU solo para padres que desearan pasar la noche con su bebé.
Se trataba de una transicién dolorosa, pero comencé a emocionarme y a sentir
esperanza de nuevo a medida que la terapeuta ocupacional me ayudaba a utilizar
el sacaleche en el hospital, amigos y familiares selectos comenzaron a visitarnos,
decoramos la incubadora y elaboramos listas de reproduccidn para él, y yo pude
sostenerlo en un contacto piel a piel. Tardé otro mes después de que lo dieron de
alta para darme cuenta de que yo no tenia que registrar cada movimiento en una
tabla como lo hacian en la NICU.

Para obtener mas informacion sobre problemas de salud en las primeras etapas
de un nifio con sindrome de Down, consulte lo siguiente:

« Supervision de la salud de ninos con sindrome de Down del Committee on
Genetics in Pediatrics (Comité de genética en pediatria), que incluye una lista
de verificaciéon de salud para cada etapa.

« NDSS Atencion Médica

» Programas de salud en la infancia (Canal21)

También puede ser Util comenzar a elaborar una carpeta o un archivo digital
para informacion médica, donde guarde documentos importantes, resultados
de pruebas y preguntas para su pediatra, e imprimir los lineamientos de salud
de la AAP con la lista de verificacion del Apéndice 1 sobre recomendaciones
médicas de cada etapa.

Para ver mas informacion sobre objetivos de desarrollo mas alla de los proble-
mas de salud, consulte la seccién “;Qué tipo de avances en el desarrollo puedo
esperar de mi bebé?"en la pagina 94.

Algunos padres de familia desean almacenar la sangre del cordén umbilical de
su bebé con la esperanza de posiblemente brindar tratamiento para problemas
médicos futuros, como cancer, diabetes, etc. Si bien es cierto que las personas
con sindrome de Down tienen menos probabilidades de desarrollar determina-


http://pediatrics.aappublications.org/content/suppl/2012/08/03/peds.2011-1605.DC1/peds20111605-Spanish.pdf
http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Atencion-Medica/
http://down21.org/web_n/index.php

dos tipos de cancer tumoral?', los niflos que tienen este padecimiento tienen
una probabilidad de 1 en 100 de desarrollar leucemia.??

Aunque algunos padres de familia almacenan la sangre del cordén umbilical
para posiblemente brindar un tratamiento contra la leucemia si esta se desarro-
lla en anos posteriores, la Dra. Beverly Lang, oncéloga pediatrica del Children’s
Hospital of Philadelphia (Hospital de Filadelfia para Nifios, CHOP), advierte que la
sangre del cordén umbilical de un nifio con sindrome de Down no se utilizaria
para tratar la leucemia ni de ese nifio ni de un hermano.

Los cientificos consideran que las células originales que provocan leucemia en
un nifo con sindrome de Down podrian estar presentes en la sangre del cordén
umbilical. En consecuencia, la administracion de la sangre del cordon umbilical
quiza solo devuelva las células precursoras de la leucemia. Por esta razon, la
sangre del cordén umbilical de los bebés con sindrome de Down no se puede
utilizar si en el futuro desarrollan leucemia. Sin embargo, el almacenamiento

de la sangre del cordén umbilical de embarazo de sus otros hijos podria ser
benéfico para su hijo con sindrome de Down si él o ella desarrolla leucemia, que
ocurre en menos del 1 por ciento de estos ninos.

Si desea almacenar la sangre del cordén umbilical de su bebé para otros fines
que pudieran beneficiar a su bebé, puede hablar de los beneficios potenciales
con su proveedor de cuidados de la salud.

Ademas, puede evaluar la posibilidad de almacenar la sangre del corddn umbi-
lical de su bebé para utilizarla posteriormente en investigaciones que pudieran
beneficiar a la poblacion con sindrome de Down. Los investigadores han logra-
do grandes avances en el descubrimiento de las causas bioldgicas de algunos
de los problemas asociados con el sindrome de Down. Los bancos bioldgicos
seran una parte importante de las investigaciones futuras, y la sangre del cordén
umbilical puede ser una buena fuente de muestras de tejido.

21 Satgé D, Bénard J. (2008). Carcinogenesis in Down syndrome: what can be learned from trisomy
217 Semin Cancer Biol;18(5):365-371. Epub 2008 Apr 1.

22 httpy//www.dsmig.org.uk/library/articles/cards-leukaemia-2.pdf



COMO ENCONTRAR SERVICIOS Y
COMPRENDER EL DESARROLLO

Después de recibir un diagnostico, muchos padres de familia comienzan a
preguntarse sobre los detalles esenciales para atender a su nifio. Las preguntas
varfan entre “;Como afectard esto mi seguro de salud?”a“;Qué tipos de terapia
necesitan los ninos con sindrome de Down?”

La buena nueva es que hay varios servicios y programas diferentes disponibles
para su nino; lo malo es que encontrar esos servicios puede ser confuso porque
varfan ampliamente y tienen diferentes nombres en lugares diferentes. Afortu-
nadamente, hay una gran variedad de recursos a la que puede recurrir en busca
de mas informacion. Un trabajador social del hospital puede ser un recurso
excelente para ayudar a referirla y explicar todas las opciones de servicio social

a su disposicion. Entre otras personas que pueden ayudarla a través del confuso
sistema de servicios en su rea, son los padres de familia expertos, una interven-
cién temprana (El, por sus siglas en inglés), una organizacién local de sindrome
de Down, una clinica de genética, o el departamento de salud local.

Puede crear un archivo de investigacion para esta informacién. De esta manera
es mas facil al paso del tiempo comunicarse con estas organizaciones y llevar
un seguimiento de sus comunicaciones. En seguida se brinda una explicacion
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general de estos servicios diferentes para que usted comprenda algo de la jerga
bésica y acronimos y por donde empezar.

Los planes de seguro médico grupal, incluso las pdlizas de la Ley Omnibus
Consolidada de Reconciliacion Presupuestaria (COBRA, por sus siglas en inglés)
estan obligados a cubrir a su nifo, al igual que cualquier otro nifo agregado al
plan. Si usted tiene un plan de seguro familiar a través de su empleador, es pro-
bable que usted tenga un plan de salud grupal adecuado que cubra a su nifo.
Sin embargo, las polizas privadas han negado generalmente la cobertura a los
nifos con el sindrome de Down en el pasado, basado en que es un condicion
preexistente. A los planes de salud bajo la ley de Cuidado de Salud Asequible
se les impide negar las podlizas a las personas con algun condicién preexistente.
Ademas, el costo de la pdliza no se ve afectado por el condiciéon; en cambio,

se define segun el nivel de cobertura, el deducible y la demografia, asi como la
ubicacion y la edad. Ademads, usted puede elegir estas poélizas individuales bajo
La Ley de Cuidado de Salud Asequible de una red de proveedores de seguros
participantes, tales como Blue Cross o Humana.

Otra opcién de seguro médico disponible para algunos nifos es la cobertura de
salud a través del Programa de Seguro Médico Infantil, el cual puede brindar se-
guro de salud gratuito o de escala mévil a los niflos que no estan cubiertos por
un seguro de salud privado. A menudo, los padres de familia pueden ganar un
200% o mas por encima del nivel de pobreza federal para reunir los requisitos.
Usted puede obtener mds informacion al respecto al consultar Insure Kids Now.

También hay una variedad de agencias estatales que prestan apoyo a las fami-
lias de los nifios con sindrome de Down, que van desde las clinicas rurales a las
consultas mensuales.


http://espanol.insurekidsnow.gov

Medicaid es un programa de atencién médica disponible para las personas con
discapacidad en algunos estados. Es un programa federal administrado por
estados individuales, por lo que puede haber alguna variacién en los procedi-
mientos, los tramites de solicitud y los requisitos para tener derecho a Medicaid.
A veces, Medicaid es automatico si su nifio recibe Seguro Social Suplementario
(SSI, por sus siglas en inglés), pero otras veces los estados requeriran que usted
lo solicite por separado.

Algunos estados brindaran Medicaid para un nifio con sindrome de Down,
independientemente de los ingresos. Por ejemplo, algunos estados tienen lo
que se conoce el “Katie Beckett Waiver” (exencién), para los nifos con disca-
pacidad, lo que les permite calificar para Medicaid en base a la discapacidad,
no a los ingresos. La “exencion” significa que el estado ha retirado el requisito de
ingresos. Se puede utilizar esta péliza de Medicaid como una pdliza primaria o
secundaria para compensar los costos que en ocasiones no estan cubiertos por
su seguro primario (como los aparatos auditivos o terapias).

Otros estados tienen programas especificos de Medicaid por discapacidad del
desarrollo que son determinados por las necesidades del nifio. Sin embargo, los
estados a menudo tienen cupo limitado para esos programas, y usted puede ser
colocado en la lista de espera.

Una exencién de Medicaid puede brindar el apoyo de cobertura médica
adicional; sin embargo, también puede incluir un paquete de servicios que no
necesariamente se brindan conforme al seguro privado o el programa Medical
tipico. Entre estos servicios se incluyen: cuidados de relevo, apoyo con gastos de
viaje, 0 equipo y suministros. Los estados a menudo tienen cupo limitado y listas
de espera para dicho cupo.

Para un resumen general, consulte Seguro Social: Beneficios para nifios con
incapacidades.

Una serie de historias de padres de familia donde describen sus experiencias
relacionadas con el seguro:

Cuando mi bebé nacié en Utah, yo trabajaba para una empresa de tecnologia, y
mi hijo estaba amparado por mi seguro de salud grupal al igual que cualquier otro


https://www.socialsecurity.gov/pubs/ES-05-10926.pdf
https://www.socialsecurity.gov/pubs/ES-05-10926.pdf

hijo. Posteriormente, él también recibid terapia del lenguaje y ocupacional brindada
por el programa estatal Intervencion Temprana, y nos ayudaron a ensenarle cdmo
mamar correctamente, comery rodar.

Nos enfrentamos a un afio muy dificil después de perder un empleo y tener dos
hijos, incluido uno con sindrome de Down, mientras viviamos en Nueva York.
Pudimos recibir Medicaid como familia con un ingreso bajo, y Medicaid no negd

la cobertura con fundamento en un condicidn preexistente. La anterior fue una
situacion temporal que duré un afio hasta que pudimos retomar el camino; sin
embargo, estuvimos muy agradecidos de que Medicaid pudiera satisfacer las
necesidades médicas inmediatas de nuestros hijos. También recibimos un financia-
miento de cuidados de relevo (cuidados infantiles para nifios con discapacidades)
y servicios del programa Intervencién Temprana mediante el estado brindados por
un terapeuta del lenguaje y terapeuta ocupacional con visitas a nuestra casa cada
semana.

Como familia de empleo auténomo y con tres hijos en Georgia, utilizamos una
pdliza familiar en Humana mediante el Health Insurance Marketplace (Mercado de
Seguros Médicos). Debido a que esta péliza era parte de la Ley de Cuidado de Salud
Asequible, no le negaron a nuestro hijo la cobertura con fundamento en el sindro-
me de Down como condicion preexistente. También utilizamos el Katie Beckett
Medicaid Deeming Waiver (programa de exencion de Medicaid “Katie Beckett”)
para obtener Medicaid como pdliza secundaria para servicios no amparados por el
seguro tradicional, como la terapia del lenguaje y fisica.

Las familias de nifios con sindrome de Down pueden calificar para Seguro Social
Suplementario si sus ingresos son menores a un cierto nivel. El Seguro Social
Suplementario es un pago mensual para su nifo. Aungue técnicamente debe
solicitar y esperar a que se determine que su nifio es “discapacitado,” el sindrome
de Down por lo general cumple con los criterios.

Por lo general, usted necesitara proporcionar registros como el acta de naci-
miento, el nimero de seguro social y registros médicos, incluso el cariotipo

(la prueba genética para confirmar el diagnéstico). Usted también necesitard
proporcionar documentacion sobre su ingreso familiar, el cual no puede superar



cierta cantidad, por lo general el nivel de pobreza federal. La cantidad del Segu-
ro Social Suplementario de su niflo puede variar de un estado a otro debido a
que algunos estados suplementan la cantidad federal.

Intervencion Temprana (El, por sus siglas en inglés) es un programa federal
autorizado por la Ley de Educacion para Individuos con Discapacidades (IDEA,
por sus siglas en inglés) y que se concentra en bebés y nifos pequefios con
retrasos y discapacidades desde el nacimiento hasta los tres anos de edad. La
administracion de este programa puede variar de estado a estado; y en algu-
nas ocasiones, de condado a condado. La ley sefala que cada nifio y su familia
deben tener acceso a un coordinador de servicios que pueda apoyarlos en

el desarrollo de un Plan de Servicio Familiar Individual (IFSP, por sus siglas en
inglés). El plan IFSP tiene como objetivo tomar en cuenta todas las necesidades
de un nifio y de una familia. Debido a que se concentra en su hijo y su familia,
su plan debe estar individualizado.

La ley exige que los servicios se brinden en el “entorno natural”de un nifio; en
consecuencia, el personal del programa El, como los terapeutas o los maestros,
por lo general visitan su hogar (u otros lugares, como una estancia infantil) para
brindar apoyo a usted y a su hijo. El objetivo principal del programa El es apro-
vechar las maravillas que usted ya estd realizando y colaborar con usted para
descubrir las nuevas formas de ayudar a su hijo a aprender y crecer mientras él
realiza lo que hace diariamente. En ocasiones hay centros de intervencion tem-
prana donde los padres pueden llevar a sus nifos. En la mayoria de los casos, los
servicios son divertidos y estimulantes para su nifio. También hay un compo-
nente de salud familiar, donde el coordinador de servicios o el personal del
programa El puede comprobar su estado emocional, preguntar si usted necesita
alguna ayuda adicional y sugerir materiales de lectura u otras actividades.

Los servicios y el titulo de su personal del programa El pueden variar segun la
estructura y las politicas de su programa El local, lo que su nifio necesita y los
servicios que usted busca para su nifo. En los tres afios con el programa El,
usted puede afadir o eliminar a distintos miembros del personal segun el desa-
rrollo de su nifo. Usted quiza se dé cuenta de que su personal del programa El
tiene conocimientos especializados sobre el desarrollo infantil general mientras
otros miembros cuentan con capacitacion y certificacion en un drea especifica
de desarrollo, como un terapeuta fisico que trabaje con las habilidades motrices



de los nifos. Es Util que usted conozca los antecedentes y los conocimientos
especializados de su personal del programa El de modo que usted y su nifio
reciban la informacion mas adecuada.

Costo/contribucidn de los padres: Algunos estados tienen programas El para ofre-
cer servicios sin costo alguno para los padres. Otros planes requieren algun tipo
de contribucion de los padres, y generalmente se toman en cuenta los ingresos
y el nimero de personas de la familia.

Su programa El local: Con el fin de obtener una comprension general de la forma
en que opera el programa El en su area, debe comunicarse con el proveedor

del programa El o revisar su sitio web. Las leyes y reglamentos del sitio web o
estatales deben darle una idea acerca de si hay una contribucién de los padres y
qué cantidad sera. Usted puede ponerse en contacto con su pediatra, preguntar
a su proveedor de cuidado prenatal o al centro de partos, investigar en su bi-
blioteca local, o comunicarse con el departamento de salud local para encontrar
el programa de intervencién temprana en su estado. Ellos deben tener infor-
macion sobre su programa El local. Los padres y organizaciones de apoyo del
sindrome de Down locales pueden dar mds consejos no oficiales y en ocasiones
mas interesantes sobre el proveedor local de intervencion temprana.

Los primeros pasos: El primer paso es hacer la llamada telefonica. El hospital
puede comunicarse con el programa El a través de canales oficiales, o usted
misma puede comunicarse desde el hospital o cuando vuelva a casa. La oficina
del programa El acuerda una primera cita en su casa donde llenaré los formula-
rios generales con los datos médicos, de ingresos y de su familia. Los padres de
familia refieren tiempos diferentes de “inicio” para el programa El que dependen
de distintos factores; sin embargo, la ley IDEA dicta que su reunion del plan
IFSP debe llevarse a cabo dentro de los 45 dias posteriores a la recomendacion
correspondiente. El inicio oportuno de los servicios es vigilado por cada estado
y se da a conocer publicamente. Las primeras visitas pueden centrarse en las
dificultades con la lactancia o la alimentacién con biberdn, la administracion de
medicamentos (en caso necesario) a un bebé tan pequefo, formas adecuadas
para sostener y apoyar a un recién nacido con sindrome de Down, por ejemplo.
Los puntos de atencién de los servicios del programa El crecen y cambian con
Su nino.

La intervencion temprana atiende a varios nifos diferentes, algunos de los
cuales tienen retrasos imprevistos en el desarrollo que requieren un proceso de
evaluacion para determinar si tienen derecho a los servicios. La mayorfa de los
estados tienen disposiciones que hacen que los nifos con sindrome de Down



redinan los requisitos automaticamente para el programa El. Es posible que
algunos estados dispongan que los requisitos de los nifios deben considerarse
‘cumplidos”en cuanto a los servicios con fundamento en retrasos especifi-

cos. Incluso, si su nifo es elegible para la intervencion temprana, se le puede
requerir a él o ella después a que tome parte en un proceso de evaluacion para
servicios especificos, como terapia del habla.

Un planteamiento de equipo: La intervencioén temprana se basa en un plantea-
miento de equipo, y ustedes como los padres son parte de ese equipo. Puede
ser desconcertante para los padres cuando se les pregunta en las primeras reu-
niones, “;Qué objetivos tiene para su nifio en los siguientes seis meses?” o ”;Qué
piensa de comenzar terapia fisica por una hora cada dos semanas?” Al principio,
nos gustarfa responder, “Usted diganos. Ustedes son los expertos. Yo no sé nada”.
iComo se puede esperar que sepamos lo que nuestros bebés deberfan estar
haciendo dentro de unos meses?

Si bien esto puede ser extrafo al principio, con el transcurso de los meses

usted tendra un mejor sentido de su nifo, su personalidad, sus puntos fuertes y
débiles, y pronto se dard cuenta de que el conocimiento de su hijo es superior al
de los terapeutas. Usted pasa la mayor parte del tiempo con él y sabe qué es lo
mejor para él. Asi que, aunque este papel de miembro del equipo con conoci-
mientos puede parecer incémodo al principio, usted se acostumbrara. Eventual-
mente usted se encontrara agregando sus observaciones en las reuniones, di-
ciéndoles que progreso le gustaria ver, y en algunos casos, defender los servicios
que usted considere necesarios para su nifo. Estos esfuerzos de equipo llevan a
un plan llamado Plan de Servicio Familiar Individualizado (IFSP, por sus siglas
en inglés) que se revisa y actualiza regularmente.

Su papel: Como padre, su papel en el desarrollo de su nifio es esencial. La terapia
especializada puede apoyarla a usted y a su nifio mediante un asesoramiento
experto y la elaboracion de métodos eficaces. Sin embargo, el desarrollo de su
nino depende de las interacciones, el juego y las oportunidades para aprender
todos los dias, no solo el apoyo que su nifio recibe durante las sesiones de tera-
pia. Usted debe tratar de mantener una alianza positiva y de colaboracién con
los terapeutas, al observar terapias elaboradas, reportar nuevos desarrollos a los
terapeutas, aprender las técnicas que el terapeuta le ensefie y ayudar a su nifio a
través del juego dirigido.

Usted puede solicitar reportes por escrito de cada sesion, los cuales puede
mantener para su propio registro, y para mostrarlos a otros terapeutas para que



puedan brindarle cuidados continuos. Usted también formara parte de las reu-
niones donde el equipo registra el progreso y marca nuevos objetivos.

Algunos padres buscan intervenciones terapéuticas adicionales para su hijo
mas alla de los servicios contemplados en su programa El estatal. ComUnmente,
estos servicios son solicitados por su pediatra y solventados mediante su seguro
privado y la cobertura de Medicaid de su hijo. Por lo general, estos servicios

se brindan en un entorno como una clinica para pacientes ambulatorios o un
centro de terapia pediatrica. Es util tener firmado un documento de divulgacion
de informacién entre estos servicios y su personal del programa El de modo que
puedan coordinar los objetivos y las intervenciones, a fin de ayudar a su hijo a
aprendery crecer.

Ya sea un padre con experiencia o no, la mayoria de las personas tiene una
comprensidn basica de los hitos. Sabemos que los bebés sonrien, rien, balbu-
cean, se ruedan, se sientan, se paran, caminan, corren y hablan. Normalmente
los nifos con sindrome de Down logran estos mismos hitos en el mismo orden
que los demas nifios, pero por lo general toma mas tiempo. Usted puede ver la
“Descripcion del nivel de desarrollo psicomotor en nifios con sindrome de Down:
creacion de una tabla descriptiva” para ver la edad promedio cuando los nifios
con sindrome de Down logran sus objetivos parciales de desarrollo.

Al observar y apoyar el desarrollo temprano de su nifio, usted festejard y estard
perfectamente enterada de los pequefos pasos que conducen a cada uno de
los objetivos principales. Por ejemplo, gatear, comenzar con pequefos pasos,
tales como el boca abajo, levantar la cabeza, gatear como en el ejército y quiz3,
gatear como un 0s0. Estos pequefos pasos se describen como objetivos, junto
con los hitos mas grandes, y los terapeutas demuestran los “ejercicios” basados
en el juego que usted puede hacer para cumplir con estos objetivos.

Los programas El varian tanto en la seleccién como en la disponibilidad de los
servicios. Usted puede tener un proveedor de servicios “todélogo” o puede


http://www.down21materialdidactico.org/PDFDown21/chileDSM.pdf
http://www.down21materialdidactico.org/PDFDown21/chileDSM.pdf

tener varios terapeutas. Usted vera a los terapeutas una vez al mes, cada dos
semanas, una vez a la semana o varias veces por semana segun varios factores.
Estas son algunas de las explicaciones simples de algunos de los terapeutas
potenciales a los que un nifo puede acudir.

Fisioterapeuta (PT, por sus siglas en inglés): Centrarse en las destrezas motoras
gruesas y en la fuerza general. Los hitos mas grandes pueden ser rodarse, sentar-
se, gatear, caminar, etc.

Terapeuta ocupacional: Centrandose en la motricidad fina, destreza y fuerza de
los dedos y de la mano. Las areas incluyen cambiar objetos de una mano a otra,
poner las cosas ‘dentro y fuera’, hacer adornos de cuentas, sostener un l&piz, etc.

Terapeuta del habla (ST, por sus siglas en inglés): Apoyando el desarrollo de las
habilidades de la produccion de escucha y de la voz desde balbuceo temprano
a palabras completas, y el desarrollo del habla claro, vocabulario y gramética.

Profesor de lenguaje de sefias: Ensefar algo de lenguaje de sefas o gestos a
los nifos y a las familias. Los niflos con el sindrome de Down suelen compren-
dery desean expresar mas de lo que pueden decir facilmente. El lenguaje de
sefas puede facilitar la comunicacion a los nifos mientras que se desarrolla su
habla. Algunos nifios requieren un poco de lenguaje de sefas, mientras que
otros pueden experimentar mas retraso y encontraran Util el uso mas amplio de
lenguaje de sefas.

Especialista en alimentacion: Centrarse en los problemas de alimentacion
relacionados con los problemas médicos o sensoriales.

Intervencionista del desarrollo (profesor): un profesor capacitado para servir
a ninos pequenos con necesidades especiales y educado en una variedad de
técnicas.

Los terapeutas colaboran a la par hacia el desarrollo fisico cognitivo, el habla
de su nifioy las habilidades sociales. En el primer afio de vida, hay una gran
coincidencia en las dreas de terapia y, al desarrollarse su nifo, las habilidades de-
penden una de la otra. Todos los terapeutas pueden tratar de fomentar el habla
durante el tratamiento. La mayoria de los terapeutas pueden hacer lenguaje de
sefas basico o gestos apropiados para el nifio pequefo. Todos los terapeutas
tienen un conocimiento béasico de los problemas con el tono muscular, la plani-
ficacion motora y la cognicion.



Debido a que el habla por lo general se retrasa en los niflos con sindrome de
Down, el lenguaje de sefas puede ser un puente importante en el desarrollo
de las habilidades del lenguaje y la comunicacion. Por ejemplo, la mayorfa de
los ninos con sindrome de Down pueden reconocer a un caballo antes de

que puedan decir la palabra“caballo”. El lenguaje de sefias permite a los nifios
comunicarse con sus pensamientos, deseos y necesidades, incluso si no pueden
hablar todavia o si su habla no es muy clara. A algunas familias les preocupa
que la ensefanza del lenguaje de sefias quizéd impida a sus nifios verbalizar

las palabras; sin embargo, las investigaciones demuestran que los nifios que
emplean sefas en realidad tienen mejores habilidades de lenguaje al paso del
tiempo. Lo anterior se debe a que estan aprendiendo a “practicar”el idioma.

Las sefas también pueden ser Utiles debido a que algunos nifios con sindrome
de Down quiza tengan pérdida de la audicién y quizé no recurran mucho a la
expresion verbal. Los proveedores del programa El y los terapeutas del habla/
lenguaje a menudo pueden ayudarle a usted y a su nifio a aprender sefias. Prin-
cipalmente, la mayoria de los padres concluyen que el lenguaje de sefias puede
ser divertido a medida que aprenden una nueva habilidad y descubren lo que
estd pensando su bebé; ademads, el lenguaje de sefias también puede evitar la
frustracion debido a que los nifios pueden comunicar sus deseos y necesidades
con maés claridad.?®

De Nancy lannone, una descripcion de cémo su hija utilizé las sehas para comu-
nicarse:

Gabby podia referirse a la palabra "zapato” mediante sefias cuando solo podia
emitir el sonido “s” Las sefas fueron increiblemente ttiles al permitirnos entender lo
que ella estaba pensando y al ayudarnos a animarla a decir la palabra completa
mientras ella desarrollaba esas habilidades. Siempre utilizamos las sefias como una
herramienta para fomentar el habla.

23 Goodwyn, S., Acredolo, L., Brown, C. (2000). Impact of symbolic gesturing on early lan-
guage development, Journal of Nonverbal Behavior, 24:81-103.



Para mas informacién sobre la intervencion temprana, consulte lo siguiente:

« Intervencion Temprana por NDSS

« Atencién Temprana por Canal21

« Desarrollo cognitivo y comunicativo de los nifios con Sindrome de Down.
Pautas para la intervencién por Genma Diaz Paradela

Por Sheryl Friess Zellis, terapeuta ocupacional

Su bebé con sindrome de Down, al igual que un bebé tipico, tiene sistemas
multiples sensoriales en espera de estimulacion. Hay muchas actividades senci-
llas e incluso divertidas que pueden ser parte de la experiencia de lazo afectivo
y pueden realizar aportes positivos al crecimiento y desarrollo de su bebé.

Cada interaccién es una oportunidad para brindar estimulacién a sus sentidos.
Al mismo tiempo, usted puede familiarizarse mas con su bebé y aprender lo que
le aporta felicidad y comodidad.

« Haga un masaje suave en los brazos, piernas, tronco y espalda del bebé.
Usted puede hacer esto mientras frota crema hidratante a su bebé después
de un bano o simplemente para calmarlo.

« Frote suavemente una variedad de materiales con texturas suaves en los
brazos, piernas, espalda, el tronco y las mejillas de su bebé. Un pafo suave es
muy diferente para un bebé que un trozo de algoddn o una toalla gruesa.

» Toque una variedad de diferentes tipos de musica desde clasica hasta can-
ciones infantiles.

+ Cantele, cantele y cantele a su bebé. jA él le encanta su voz! Cante alto, bajo,
animado y de modo tranquilo. (También mire la cara de su bebé para que él
siga su voz con la cabeza.)


http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Terapias-y-Desarrollo/Intervencion-Temprana/
http://down21.org/web_n/index.php

« Cuando el bebé esté boca arriba, coloque su cara a varias pulgadas de la de
él. Muévase de un lado de su cara al otro para animarle a que la siga con sus
0jos.

+ Coloque al bebé de lado o boca abajo, sujete imagenes definidas en blanco
y negro de rostros simples o formas para que él las observe. {Sorpréndase
cuando él las analice!

« Haga muecas diferentes cerca de la cara del bebé para variar lo que él esta
observando. jTal vez le sonrfa después!

« Frote suavemente varios materiales de textura blanda (una toalla, algodon,
una manta) en sus mejillas, barbilla y labios.

+ Béselo suavemente alrededor de la boca, en las mejillas y el cuello.

« Masajeé suavemente crema hidratante en las mejillas y el mentén del bebé.

« Frote su dedo limpio (con las ufias cortadas al ras) sobre los labios del bebé,
dentro de la boca en sus encias y mejillas interiores.

En resumen, cualquiera de estas actividades fomentara respuestas maravillosas
de su bebéy la hara afiorar la hora de cambiar el pafal. Elija unas cuantas cada
vez y disfrute a su bebé.

Para mas informacion, usted también puede consultar la “Guia del bebé: Cémo
comunicarse a través de los sentidos”, de Down Espafa.


http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/154L_guiadel.PDF
http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/154L_guiadel.PDF

En general, hoy dia muchos jévenes con sindrome de Down estan logrando
mas en la escuela y en el lugar de trabajo que antes. Los resultados para las
personas con sindrome de Down varian ampliamente. Frank Buckley, experto en
educacion, explica que casi todas las personas con sindrome de Down tienen
discapacidad intelectual de leve a moderada que causa problemas de aprendi-
zaje importantes y algunos (quiza del 10 al 15 por ciento) experimentan desafios
conductuales y cognitivos mas complejos. La legislacion federal, como la Ley de
Educacion para Individuos con Discapacidades (IDEA, por sus siglas en inglés),
sirve para garantizar que los estudiantes con sindrome de Down tengan los
apoyos necesarios para aprender los mismos tipos de material utilizados por sus
companeros en las escuelas publicas.

COMPRENDER LA EDUCACION Y EL APRENDIZAJE

En general, hoy dia muchos jovenes con sindrome de Down tienen mas logros
en la escuelay en el lugar de trabajo que antes. Los resultados para las personas
con sindrome de Down varian ampliamente. Frank Buckley, experto en educa-
cion, explica que casi todas las personas con sindrome de Down tienen disca-
pacidad intelectual de leve a moderada que causa problemas de aprendizaje
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importantes y algunos (quiza del 10 al 15 por ciento) experimentan desafios
conductuales y cognitivos mas complejos.

Los cambios en las actitudes sociales han reducido el aislamiento, mejorado los
servicios y brindado mds oportunidades enriquecedoras y estimulantes para los
jovenes con sindrome de Down. Durante los Ultimos 40 afios, la investigacion
cognitiva y educativa ha identificado varias de las dificultades especificas que
experimentan los nifos con el condicién. Esto informa que la intervencién tem-
pranay la educacion mas eficaz y ayudar a los jovenes con sindrome de Down
logra mejores habilidades de lectura, habla y matematicas y a que ellos tomen
parte mas recurrentemente en la escuela y en sus comunidades.

Educacién Internacional del Sindrome de Down y Educacion Estadounidense
del Sindrome de Down le brindan recursos y servicios basados en evidencia
para apoyar a las familias y a los orientadores. También le brindan recursos de
aprendizaje, comunicacién y educativos especificamente para los nifios recién
nacidos hasta los 5 afos. Consulte sus paginas web para ver mas informacion y
detalles de contacto.

Gran parte del éxito para los nifos con sindrome de Down depende de una
combinacion de su capacidad cognitiva, sus fortalezas y retos individuales,
las oportunidades que una comunidad especifica les brinda, y la educacién e
influencia de los padres.

La perspectiva mas saludable puede ser influir en los factores sobre los que
usted tiene control para fomentar un ambiente donde su nifio tenga la mejor
oportunidad de prosperar. Acepte a su nifo independientemente de su “resulta-
do"potencial, y disfrute la personalidad tnica y especifica de su nifio.

Para mas informacion sobre la educacion de los nifos con sindrome de Down,
consulte los siguientes:

« Sindrome de Down, Educacion (Fundacién Iberoamericana Down21)
 Educacion de la Sociedad Nacional de Sindrome de Down


http://down21.org/web_n/index.php
http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Educacion/

Si usted también desea buscar mas maneras de ayudar a su nifio, hay varios
libros, productos y recursos para ayudar a su bebé con sindrome de Down em-
pezar a aprender de inmediato, incluyendo los siguientes:

« Habilidades de la “motricidad gruesa” en los ninos con sindrome de Down
por Patricia C. Winders

« Bases para el habla, lenguaje y comunicacion en personas con sindrome de
Down por Libby Kumin

+ Habla, lenguaje y comunicacién en alumnos con sindrome de Down (recur-
sos y actividades) por Sue Buckley, Gillian Bird, Ben Sacks, Juan Perera

+ Sindrome de Down: comunicacidn, lenguaje, habla por Jon F. Miller, Mark
Leddy, Lewis A. Leavitt (Down21)

« Estimulacion temprana para nifos con Sindrome de Down. Manual de desa-
rrollo del lenguaje por Damian Milagros

« Estimulacién temprana para nifios con Sindrome de Down. Manual de auto-
cuidado por Damian Milagros

« Estimulacion temprana para niflos con Sindrome de Down. Manual de desa-
rrollo cognoscitivo por Damian Milagros

« Sindrome de Down: Lectura y escritura por Maria Victoria Troncoso y Maria
Mercedes del Cerro

« Guia de juguetes Toys ‘R’ Us para los ninos con capacidades diferentes
Incluye un catdlogo de juguetes estimulantes para cumplir los objetivos de
Intervencion Temprana.

« Lekotek (disponible en lugares determinados)
Incluye una biblioteca de juguetes educativos.

« Signing Time
Incluye videos, tarjetas, libros y musica a fin de ensefiar el lenguaje de sefias
estadounidense (ASL, por sus siglas en inglés) a un nifio pequerio.

+ See and Learn Kits (kits para ver y aprender) (Unicamente en inglés)
Materiales destinados a la ensefanza de habilidades de lenguaje, lectura,
y cognicién, incluso aplicaciones de aprendizaje a los niflos pequefios con
sindrome de Down.

Estos recursos también pueden brindarle muy buenas ideas de regalos para la
familia y amigos.


http://www.down21.org/web_n/index.php?option=com_content&view=category&id=1331:articulo-profesional-habilidades-de-la-motricidad&Itemid=169&layout=default
http://www.ndsccenter.org/wp-content/uploads/Loyola_bases.pdf
http://www.ndsccenter.org/wp-content/uploads/Loyola_bases.pdf
http://www.casadellibro.com/libro-habla-lenguaje-y-comunicacion-en-alumnos-con-sindrome-de-down-r-ecursos-y-actividades-para-padres-y-profesores-vol-ii/9788478694730/1014647
http://www.casadellibro.com/libro-habla-lenguaje-y-comunicacion-en-alumnos-con-sindrome-de-down-r-ecursos-y-actividades-para-padres-y-profesores-vol-ii/9788478694730/1014647
http://www.casadellibro.com/libro-sindrome-de-down-comunicacion-lenguaje-habla/9788445809754/744571
http://www.amazon.com/Estimulacion-temprana-sindrome-Stimulation-Children/dp/9682459133
http://www.amazon.com/Estimulacion-temprana-sindrome-Stimulation-Children/dp/9682459133
http://www.amazon.com/Estimulacion-temprana-sindrome-Stimulation-Children/dp/9682460948/ref%3Dsr_1_1%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413389719%26sr%3D1-1
http://www.amazon.com/Estimulacion-temprana-sindrome-Stimulation-Children/dp/9682460948/ref%3Dsr_1_1%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413389719%26sr%3D1-1
http://www.amazon.com/Estimulacion-temprana-sindrome-Stimulation-Children/dp/9682460948/ref%3Dsr_1_1%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413389719%26sr%3D1-1
http://www.amazon.com/Estimulacion-temprana-sindrome-Stimulation-Children/dp/9682460948/ref%3Dsr_1_1%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413389719%26sr%3D1-1
http://www.down21materialdidactico.org/librolectura/index.html
http://www.toysrus.com/shop/index.jsp?categoryId=3261680
http://www.lekotek.org
http://www.signingtime.com
http://www.seeandlearn.org/en-us/

Algunas veces, a los nuevos padres les preocupa que su hijo no podré realizar
algunas de las actividades y acontecimientos que alguna vez imaginaron. Si
bien lo anterior puede ser cierto en parte, a las personas con sindrome de Down
les gusta toda una gama de actividades recreativas, desde el basquetbol hasta
las artes marciales, incluidos el “ballet”y la fotografia. Al igual que los nifios en
desarrollo comun, cada persona tiene sus propias fortalezas e intereses. Hay
personas con sindrome de Down que han obtenido cinta negra en taekwondo,
el grado Scout Aguila en los Boy Scouts y se han desempenado en el golf de for-
ma competitiva. A medida que su hijo crezca y desarrolle distintas habilidades e
intereses, ambos descubrirdn cudles son las actividades recreativas mas grati-
ficantes y divertidas para su hijo. Estas oportunidades recreativas también son
formas maravillosas de hacer amigos con pasatiempos semejantes.

A medida que usted y su hijo busquen oportunidades recreativas en los afos
venideros, tenga en cuenta las siguientes opciones:

« Clases de baile cerca de su lugar de residencia, equipos deportivos, tropas
de Boy Scout y Girl Scout, clases de pintura y fotografia y clases de artes mar-
ciales. Cada vez es mas frecuente ver a nifilos con sindrome de Down como
parte de las actividades y los equipos de cualquier drea local. Sin embargo, el
éxito de cada niflo por lo general depende de la paciencia y voluntad de un
instructor para llevar a cabo algunas adaptaciones cuando sea necesario.

» Departamentos de recreacion del ayuntamiento o el condado que tengan
toda una gama de campamentos, actividades y equipos deportivos para ni-
Aos. Estos departamentos de recreacion quiza tengan equipos y clases para
todo el publico, ademas de actividades especificamente adaptadas para las
personas con discapacidades.

» Equipos y actividades escolares que van desde el club del libro anual hasta el
equipo de natacion, al igual que cualquier nifo que asista a la escuela.

« Oportunidades de recreacién inclusivas que de forma activa busquen a las
personas con discapacidades para incluirlas con sus iguales, como Unified
Sports (a través de las Olimpiadas Especiales) que reline a personas cony sin
discapacidades en el mismo equipo.

« Actividades y eventos especificos para personas con discapacidades, como
Challenger League Baseball y las Olimpiadas Especiales.

Al paso de los afos, surgiran muchas oportunidades para que su hijo pruebe
distintas actividades y entornos a fin de averiguar cuéles son los mejores para él.



Con frecuencia, los padres de familia consideran que es Util evitar la imposicion
de limites a sus hijos y en cambio ver qué es lo que pueden lograr. Es posible
que los padres e instructores deban ser creativos al realizar adaptaciones; o
quiza deban ser flexibles al momento de buscar equipos deportivos con el nivel
competitivo mds adecuado. Al final de cuentas, la mayoria de los niflos encuen-
tran actividades y pasatiempos en los que pueden desarrollarse bien y divertirse.

Algunas veces, los nuevos padres también se preguntan si su hijo con sindrome
de Down tendrd la oportunidad de ingresar a la universidad. Existen aproxima-
damente 250 programas universitarios en todo el pais que invitan a estudiantes
con discapacidad intelectual a ingresar a la educacion superior; escuelas como
Vanderbilt, Clemson y la Universidad Estatal de Colorado. Cada programa es
distinto; sin embargo, la mayoria son por lo general programas de certificacion
que ofrecen algunas materias de habilidades para la vida, materias optativas y
opciones para la vida independiente.

Los nuevos padres a menudo se preguntan como comenzar la planeacion del
futuro financiero de su hijo. En primer lugar, asegurese de reflexionar cual es su
situacion actual y entender cudles son los apoyos disponibles en la actualidad
para usted entre el Seguro Social y otros recursos. En seguida, puede comu-
nicarse con un abogado o un profesional de la planificacion financiera con
experiencia en fideicomisos de necesidades especiales que puedan ayudarle a
analizar sus opciones, como los fideicomisos de necesidades especiales, fideico-
misos irrevocables y las cuentas ABLE disponibles en algunos estados. Una clave
que debe recordar es evitar el ahorro de dinero a nombre de su hijo antes de
consultar a un experto; de lo contrario, su hijo podria perder algunos servicios
de apoyo. Usted cuenta con tiempo suficiente para elaborar los mejores planes
financieros para su hijo.

Otra pregunta que los nuevos padres formulan con frecuencia sobre el futuro es
si sus hijos podrdn encontrar un empleo y vivir de forma independiente. Claro
que si; no hay manera de hacer predicciones inmediatamente después del na-
cimiento de su hijo; sin embargo, las personas con sindrome de Down pueden



encontrar distintas clases de empleo seguin sus conocimientos e intereses. Hay
personas con este condicién que son actores, fotdgrafos, asistentes de enferme-
ria o ensefanza, propietarios de restaurantes/negocios, custodios, empleados
en tiendas de viveres y asistentes en bibliotecas y despachos juridicos. Si bien

el indice de desempleo correspondiente a las personas con discapacidades
intelectuales representa un desafio en la actualidad, las oportunidades siguen
mejorando con un alza en las generaciones de nifos incluidos en sus escuelas

y comunidades. Por lo general, el empleo también contempla determinados
apoyos y capacitacion para el empleo; ademas, los servicios de apoyo ofrecen
ayuda durante la vida laboral.

Saber si su nuevo bebé vivird con ellos de forma indefinida quizé también
represente una inquietud para los nuevos padres. En poco tiempo, estos nuevos
padres comienzan a preocuparse de que su hijo no vivird con ellos por siempre.
Las situaciones son muy distintas en funcién de las preferencias y necesida-

des de su hijoy de la familia. A fin de atender dichas circunstancias distintas,
existe un abanico de opciones de vivienda disponibles para las personas con
sindrome de Down, como vivir en el hogar, vivir en un hogar grupal con apoyo
residencial o vivir con compaferos, una pareja o solos a la vez que reciben
determinados servicios de apoyo.

Algunas veces, los nuevos padres también se preguntan si su hijo se enamorara
y encontrara a un cényuge. Las personas con sindrome de Down se desarrollan
casi al mismo ritmo que las demas personas en cuanto a la madurez y su deseo
de amor e intimidad. Por tanto, las personas con sindrome de Down por lo ge-
neral tienen novios y novias, y algunos contraen matrimonio, aunque a menudo
necesitan apoyo adicional.

Para obtener mas informacion, consulte el caso de Mdnica y David.


http://www.discapacidadonline.com/amor-sindrome-down-historia-monica-david.html

VISTAZOS DE VIDA

Las siguientes historias ofrecen un vistazo de la vida de varias familias en dis-
tintas etapas, desde la edad en que los nifios son muy pequefios hasta la edad
adulta. Cada familia comparte ese vinculo comun con el sindrome de Down; sin
embargo, sus vidas son muy distintas a medida que atraviesan por la adopcién
de un nifo; viven como padres solteros; se adaptan a distintos problemas de
salud, culturas y dindmica entre hermanos; y exploran los intereses, desafios y
fortalezas de cada nifio.

Alexander
De Patti, la mama de Alexander:

Recibi a Alexander en mis brazos cuando
tenia cinco semanas de edad y reunimos
asi a nuestra familia de cinco miembros.

Yo tenia miedo. Nunca habia estado cerca
de algtin nifio con sindrome de Down. No
sabia absolutamente nada sobre el condi-
cién, pero sabia que queria a mi hijo con
todo el corazén y que Dios nos orientaria en
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nuestra nueva aventura. Alexander ha enfrentado una serie de problemas médicos
y no quita la sonrisa de su rostro en ningun momento.

El es un luchador, independientemente de todo. Fue un bebé feliz; y pese a sus
problemas médicos, cumplic sus objetivos parciales casi a tiempo; ademds, se sabe
66 senas.

El cambio mds grande en nuestra familia ha sido la nueva perspectiva de lo que

es importante y lo que no lo es; cudles batallas debemos enfrentar y de cudles
debemos alejarnos. Mis hijos adolescentes no fueron los mismos desde que llegd
su hermano. Alexander quiere que su hermano lo peine; quiere a su hermana a

un lado cuando él se lastima; y ni mamd ni papd deben tener el atrevimiento de
desaparecer de su vista. Mi hijo tiene ahora cuatro anos de edad y se levanta cada
mariana listo para subirse al autobds que lo lleva a adquirir su educacién preesco-
lary a esforzarse. Al volver a casa, toma una siesta prolongada.

Le encantair ala iglesia, reacomodar los gabinetes, jugar en el exterior, subirse a

los vehiculos de policia y, si, ir al médico y a la terapia. Sin importar lo que haga, se
esfuerza y pone todo su emperio. Mis dos hijos mayores desean tener empleos para
apoyar las investigaciones sobre el sindrome de Down o en el campo de la enferme-
ria; todo se debe a su hermano. Alexander es el cldsico nifio de cuatro afos carifnoso
y obstinado al que le encanta esconder el control remoto para que su papd no le
encuentre y pedirle a su hermana que le pinte las ufas de los pies mientras él raya
mis muros; y yo no lo deseo de ninguna otra forma. En mi casa no existen los dias
tipicos. Cada dia es una experiencia encantadora de aprendizaje que obtenemos
del dulce Alexander, mi hijo con el “azicar adicional’

De Tisha, la mama de Brynnlie Grace:

Brynnlie Grace tiene cuatro afios de edad, es
la menor de tres hijos y nuestra Unica niAa.
Tuve complicaciones durante todo mi em-
barazo con ella, y descubrimos al momento
del nacimiento que si tenia sindrome de
Down. Recuerdo que yo contemplaba su
pequeria oreja doblada, el pliegue a lo largo
de sumanita, la dulce separacién entre

sus dedos de los pies y me preguntaba (con un poco de miedo y ansiedad) qué le
deparaba el futuro.




No hubiera podido imaginarme la diversién que la vida tendria con nuestra
pequenia princesa. Brynnlie es una alegria para toda nuestra familia y amigos. Sus
hermanos mayores la adoran (quizd salvo cuando ella derriba sus creaciones Lego).
Ella es toda dulzura y sonrisas, con una mezcla de insolencia. En este momento, su
palabra favorita es “no; con intencidn o sin ella. Le encanta ser independiente y con
frecuencia empuja una silla por toda la cocina para alcanzar el gabinete de sus
galletas favoritas. Le encanta jugar con sus bebés, actuar como mamd; salir de la
casa con su munieca, bolsa, llaves y teléfono.

Brynnlie asiste al programa preescolar infantil temprano en nuestro distrito escolar
cuatro dias cada semana en turno matutino. Estd principalmente en un aula de
educacion especial donde recibe ayuda adicional ademds de terapia de lenguaje,
ocupacional y fisica. En la actualidad pasa al menos 25% de su tiempo escolar en
una clase tipica, con la meta de aumentar dicho porcentaje. Adora a sus maestros
y amigos de la escuela. Su vocabulario estd aumentando dia tras dia y se sabe los
colores, los nimeros y algunas letras.

Los Unicos problemas de salud a los que nos hemos enfrentado han sido semejan-
tes a los que enfrentan muchos nifios en desarrollo comun. Tiene asma leve y se le
extrajeron las amigdalas durante el otoAo pasado debido a una apnea del suefio
moderadamente grave. Sin embargo, ninguna de estas preocupaciones parece
detenerla. Siempre estd lista para las luchas con sus hermanos mayores o un buen
juego de persecucion con el perro o el gato de la familia. Estd a punto de comenzar
sus clases de “ballet” por primera vez, y estamos todos muy emocionados de verla
girar.

Aln desconozco realmente qué le depara el futuro a Brynnlie, pero siento mucha
menos ansiedad. Estamos muy agradecidos tan solo por tener a esta pequenita en
nuestro mundo.

Kaia

De Hikaru, la mama de Kaia:

Somos una familia de cinco miembros, con
tres nifios en edad escolar: Eirik en quinto
grado, Soren en tercer grado y Kaia en el jar-
din de nifios. Nuestro horario es una locura,
como es el caso de muchas familias con
tres nifios en edad escolar, corriendo de una
actividad extracurricular a otra. Durante los
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dias de descanso, nos encanta viajar juntos, acampar cuando el clima es agradable
y esquiar una o dos veces al ario. Kaia tiene sindrome de Down. Su cromosoma
adicional no ha perjudicado las cosas que hacemos. Les prequntamos a nuestros
ninos si sienten que sus actividades se han visto perjudicadas de alguna manera;
sus respuestas han sido “no’.

Cuando nos enteramos de su trisomia 21, nos tranquilizé la cantidad de informa-
cidn y las experiencias compartidas a las que tuvimos acceso. Después, a los nueve
meses, le diagnosticaron espasmos en flexion. Habia muy poca informacidn y
representaba un miedo mucho mayor. Por fortuna, respondid bien al tratamiento y
no ha presentado hipsarritmia desde los 11 meses de edad. Si bien es dificil saber si
representa algo de consecuencias o no, ella vive su vida a un ritmo mds relajado en
comparacién con muchos otros nifios con sindrome de Down.

Debo confesar que cada vez que se acerca su cumplearios o reunién del IEF, tengo
sensaciones de dolor y pdnico, todavia no estd haciendo esto, aun estd haciendo
esto. Kaia debe realmente esforzarse para realizar las tareas que realizan con tanta
facilidad otros nifos, y no es muy justo. Pero estas sensaciones duran muy poco. Ella
sonrie, me da los abrazos mds grandiosos y todo estd bien.

La crianza de Kaia me ha hecho acoger de forma consciente a cada persona en

su totalidad. Su presencia ha aclarado que nuestros tres hijos tienen necesidades
muy distintas. Sé que soy una mejor defensora de todos nuestros hijos y de las
demds personas importantes para mi debido a Kaia. Contintio mi aprendizaje para
advertir y valorar las cosas que son verdaderamente importantes en nuestras vidas.
Nunca supe que yo pudiera amar tan profundamente.

De Brenda, la mama de Diego:

Diego llegé a nuestra vida hace mds de
ocho afios. Fue maravilloso porque recibi-
mos a un nuevo miembro de la familia. Aun
sin conocerlo, le tuvimos un amor incon-
dicional. A mi hijo ya se le habia diagnos-
ticado el sindrome de Down. Estdbamos
asustados, pero preparados para ayudarle,

junto con nuestro encantador equipo de
enfermeria, médicos, terapeutas, intérpretes y trabajadores sociales.
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jVéannos ahora! Un dia con Diego nunca tendrd un momento aburrido. “Despier-
ten, es hora de alistarse’, les digo a Daniela y Diego a las 7:00 de la mariana en un
dia de escuela comun. Daniela es mi hija de 12 anos de edad. Diego por lo general
necesita que le insistan para que se despierte porque no le gusta despertarse tem-
prano. Después de despertar, le ayudo a alistarse para la escuela; é se viste con un
poco de ayuda de mi parte algunas veces. En sequida, Diego siempre me dice lo que
desea de desayuno; por lo general, pan tostado, huevos revueltos o chorizo, y jugo
de naranja. Mientras Diego desayuna, le interesa saber qué comerd en la escuela;
por eso, revisa el ment de la comida. Cuando es hora de que Daniela se vaya a la
escuela, a Diego le gusta despedirla. Después, Diego sigue esperando su autobus

y termina de desayunar. Algunas veces, juega con sus juguetes un poco hasta que
llega el autobus. Es chistoso, porque en la noche por lo general se queja de tener que
ir a la escuela; pero cuando el autobds llega, le emociona irse a la escuela. Antes

de que Diego se suba al autobus, nunca se le olvida despedirse de nuestro perro,
Candelas, y decirle que se porte bien.

Cuando Diego vuelve de la escuela, por lo general reviso su mochila. Tiene una
carpeta donde su maestro informa sobre la conducta de Diego y lo que hizo ese dia,
como trabajos de pintura, musica, educacion fisica, el habla. Me da gusto que por
lo general vuelve a casa contento. Cuando llega triste, hablamos de lo que pasé y
vemos qué sucede. Cuando se porta bien en clase, recibe premios de mi parte o de
sumaestro. Si Diego no se porta bien, le recorto el tiempo en que puede usar su iPad
o computadora. Después de la escuela, Diego juega con su iPad o disfruta el tiempo
libre. Después, pido a Daniela y Diego que preparen la mesa y se alisten para cenar.
Diego se pone contento cuando papi llega a la casa. Siempre recibe a papi con

una gran sonrisa y un abrazo. Todos ayudan con la limpieza, y Diego hace su tarea
con ayuda de Daniela, papi o mia. Después le damos un poco mds de tiempo libre
y nos preparamos para el dia siguiente. A Diego le gusta escoger su ropa. Segun

la temporada, por lo general tenemos actividades extracurriculares como béisbol,
clase de inglés y ciclismo. Pueden darse cuenta de que nuestra rutina es cadtica,
pero siempre llena de actividades y divertida. Nuestro éxito cotidiano proviene de
una rutina, y es util para toda nuestra familia, especialmente Diego. Nos sentimos
bendecidos de tener a nuestra familia tal como es.

De Daniela, la hermana de Diego (12):

Yo tenia cuatro afios cuando Diego llegd a nuestra familia. Cuando mis padres me
dijeron que él iba a tener sindrome de Down, no tuve ningtin sentimiento distinto
hacia él. Supe que lo querria y que nos divertiriamos juntos. Aun siento lo mismo.
Nos divertimos juntos, aunque peleamos y nos enloquecemos el uno al otro todo el



tiempo. Estoy orgullosa de ser su hermana. Nunca hay momentos de aburrimiento
con Diego.

De Yadira, la mama de Cristian:

Cristian nacié hace nueve afios en uno

de los dias mds felices de nuestras vidas.
Nacid sano y hermoso. Después de que nos
fuimos a casa, nos dimos cuenta de que
no estaba subiendo de peso. Debido a esto,
la enfermera nos visité constantemente.

Lo llevamos a la clinica algunas tres veces
durante esas primeras semanas de su vida.
EI médico nos dijo que quizd tenia sindrome de Down o un soplo cardiaco. Nuestra
sorpresa fue que tenia ambos condicidnes. Descubrimos esto mds de un mes des-
pués de su nacimiento.

Tener a un nifio con sindrome de Down no siempre es fdcil, pero ;quién dijo que ser
padre de familia era fdcil? Nadie tiene una guia; todos aprenden con la experiencia.

Cristian nos enserid sobre la fortaleza a los dos meses de edad después de que se
sometié a una cirugia. Estaba muy frdgil. Permanecic en el hospital mds de un mes.
Después visité algunas veces mds el hospital; no debido a su corazén, sino debido
a otros problemas de salud como el asmay la neumonia. Cristian ahora toma
medicamentos para la tiroides, el reflujo, ADHD y a veces el asma. Todo estd bajo
control. No ha visitado al médico por problemas de urgencia durante casi tres aios,
ni siquiera por una fiebre. Se ha mantenido realmente muy sano.

Cristian es dulce, fuerte y divertido, pero también se enoja rdpidamente y es im-
pulsivo. Todo esto lo convierte en el niho que amo; el nino que cambia mi estado
de humor cuando me siento triste o molesta. Me hace reir cuando pienso que no
puedo reir. Me da la fortaleza y confianza de creer que todo es posible.

A Cristian le gusta jugar béisbol con su hermano mayor, pero lo que mds le gusta

es la tecnologia. Tiene mucha habilidad para las iPad, iPod y cdmaras. Le gusta
tomar fotografias como a sumamd y le encanta cantar como su papd. A Cristian le
encanta la musica y le encanta recibir la atencidn de todos.

Cristian ha recibido terapia desde que tenia cuatro meses de edad con un progra-
ma llamado Infant Toddlers. Después de que cumplic tres aiios, comenzé air a la



escuela y ha estado recibiendo terapia ahi. Trabajan con él de forma personalizada,
y he visto grandes avances. Se comunica con sefias y dice muchas palabras en es-
paniol y en inglés. Creo que eso le dificulta un poco las cosas, pero estd aprendiendo
acomunicarse muy bien. Parece estar muy contento y eso me alegra también.

Cristian nos ha ensenado que la vida estd llena de metas, metas que se pueden
lograr si uno realmente se esfuerza por consequirlas. Me enorgullece decir que soy
sumamad y ver que también tiene a un papd y a un hermano maravillosos que lo
quieren tanto como Cristian los quiere a ellos.

De Marleen, la mama de Caleb:

Caleb, mi hermoso hijo de 10 arios, tiene
sindrome de Down, y lo acepto y lo amo tal
como es. Mediante la intervencidn tempra-
na, puede leer, escribir, montar su bicicleta y
comunicar sus necesidades bdsicas. Como
la mayoria de los alumnos de cuarto grado,
le encanta usar aparatos electrénicos, com-
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prar en linea, jugar varios deportes, comer
macarrones con queso, salir y jugar con sus amigos. También le encantan todos los
animales. Aun recuerdo el dia en que Caleb me trajo una rana. Tenia una enorme
sonrisa en su rostro y estaba

muy orgulloso de su logro. Después de deshacerme de mis temores, me senté a ver
cémo jugaba con la rana.

Hablar con Caleb e interactuar con él siempre es una experiencia agradable y de
aprendizaje. Como todos los nifios de 10 afios que pronto se convertirdn en adoles-
centes, Caleb es inquisitivo y le gusta la aventura. Si bien acostumbrarse a las multi-
tudes es pedirle demasiado, correr hacia el océano para nadar es algo casi natural
para Caleb. Su capacidad de ser generoso y amable es sorprendente. Si bien nadie
es perfecto, Caleb me ha ensefado a ser paciente y a aceptar mds a los demds.
Siempre me sorprende la forma en que Caleb ve la vida segun sus conversaciones.

Caleb: "Mamd, estoy enamorado’.

Yo: “¢Qué?”



Caleb: "Estoy enamorado de dos nifias” (Caleb mira hacia atrds y yo veo a dos nifias
pequenas de pie en el pasillo con sus padres). “Mamd, tengo gusto”

Yo: “Querrds decir que te gustan’.
Caleb: “Si, me gustan dos nifias”

Yo: “Caleb, debes tomar las cosas con calma, solo puedes estar enamorado de una
niAa a la vez. Dos nifias son un problema’

Caleb: “Las ninas son un problema. Me gustan las ninas’.

Tener sindrome de Down no es una situacion definitiva; es solo un diagnéstico
médico. No define lo que eres. Mientras mds sabemos sobre este condicidn, mds
preparados estamos para enfrentar los desafios asociados con él. Como madre, sé
de antemano los desafios que enfrenta la poblacidon con sindrome de Down. Con la
creencia en el viejo adagio que dice ‘el conocimiento es poder’ adopté la misidn de
encontrar informacién que me convirtiera en la mejor defensora de Caleb. Su éxito
y capacidad de convertirse en un miembro funcional de la sociedad depende del
apoyo que yo brinde.

La vida es cortay muy valiosa. Cada mariana recibimos la oportunidad de comen-
zar de nuevo,; no podemos modificar el ayer ni predecir el mariana. Sin embargo, si
podemos acoger el presente, amar y aceptar a nuestros hijos y disfrutarlos durante
esta temporada.

De Rachelle, la mama de Abigail:

Abigail tiene 12 anos de edad y es la mds
chica de nuestros tres hijos. Después de

su nacimiento, descubrimos que tenia

un orificio en su corazén y que se trataba

de un canal AV para el cual la cirugia era
obligatoria. El primer ario o los primeros dos
fueron de ajetreo por terapias y consultas al

meédico. Sentia que fbamos a pasar toda la
vida yendo a distintas clinicas de nuestro hospital infantil local. Al final le repararon
su canal AV, le dio neumonia, le practicaron una amigdalectomia/adenoidectomia,
le pusieron sondas en sus oidos y una correccién de estenosis duodenal.



Abigail ahora acude al médico para hacerse revisiones periédicas y en caso de
enfermedad. Parecia que nunca llegariamos a este punto.

Al ser la hija mds pequeria, Abigail es la comediante de la familia. Sabe exacta-
mente qué hacer para hacer enojar a su hermano y hermana,; también sabe cdmo
hacernos reir a todos. Algunas veces, Abi dice algunas cosas y nosotros no esta-
mos seguros si no le entendimos o no la escuchamos correctamente. Por ejemplo,
cuando tenia aproximadamente seis afios de edad, gritd “Oh, Arquimedes’ Todos
volteamos a vernos y nos preguntamos qué habia dicho. Después de pedirle que

lo repitiera algunas veces, nos pusimos a pensar y nos dimos cuenta de que estaba
citando una pelicula. Se habia convertido en su frase favorita, siempre tomdndonos
desprevenidos.

Abigail utiliza su sentido del humor y amor por la socializacién para que cada visita
ala tienda sea una aventura. Debo confesar que la mayoria de los dias me gustaria
apresurar mi compra de viveres y sequir con las tareas del dia. Abi considera las
salidas como una oportunidad para conocer personas y experimentar la vida de
un modo que la mayoria de nosotros no lo hace. Habla con todas las personas que
puede. Se presenta ella mismay a veces me fuerza a saludar a los extrafios tam-
bién. Halaga a las mujeres por sus uAas, zapatos, etc. Cuando puede detectar que
alas personas les hace falta un abrazo, ofrece abrazarlas. Prequnta si puede echar
un vistazo a los bebés en sus portabebés. Para Abigail, las compras son un acon-
tecimiento, no algo que deba hacerse con premura. Cuando salimos de la tienda,
las personas que Abi conocid durante el trayecto se despiden agitando su mano y
diciendo "Adids, Abi” Ella ilumina sus dias.

De Suchong, la mama de Melanie:

Cuando Melanie nacié con sindrome de
Down hace 15 afos, nos conmocionamos y
no sabiamos qué esperar. Tuvo que quedar-
se en la unidad de terapia intensiva durante
un mes con problemas médicos. Ahora

es una chica muy inteligente con mucha
energia como adolescente.

Melanie hace muchas actividades fuera de la escuela: equipo de natacién, tae-
kwondo con una cinta negra de primer grado, clase de danza, piano, clases de
canto y percusiones. Ademds, practica el ciclismo con su papd y el patinaje. Ha



pertenecido al equipo local de natacidn durante tres anos y conoce las cuatro
técnicas de brazada. Entrard a la preparatoria este ano y desea pertenecer al equipo
de natacion de la preparatoria. Melanie también participa en las competencias de
natacion de las Olimpiadas Especiales y se ofrece como voluntaria en la clase de
necesidades especiales de taekwondo todos los sdbados. Participd en el ‘equipo

de demostracién” de taekwondo durante algunos anos y se fue a muchos torneos,
ademds de aprender a utilizar armas.

En la escuela, Melanie se esfuerza y es muy independiente. Es una muy buena lec-
tora; sin embargo, le cuestan trabajo las matemdticas y la comprension y necesita
tutoria adicional y servicios de educacién especial en la escuela como ayuda para
el éxito. También nos esforzamos para asegurarnos de que sepa como ser indepen-
diente; por ejemplo le ensefiamos a cocinar, limpiar, tomar sus medicinas, utilizar
las redes sociales y enviarles mensajes a sus amigos. Melanie ha tenido su iPhone
durante algunos arios y le ayuda a revisar su horario de todos los dias y descargar
musica. A Melanie le encanta estar sola en la casa cuando no tiene clases para
poder dormir hasta las 11:00 de la mafiana como una adolescente tipica.

Melanie tiene muchos amigos con quienes pasa el tiempo para ir al cine, de
compras, a conciertos y algunas veces llegar a Starbucks en su camino de regreso.
Melanie tiene muchas metas, como graduarse de la preparatoria, ingresar a la
universidad, desempenarse en un empleo que disfrute, aprender a conducir y vivir
de forma independiente.

Nuestro sueno es que algun dia pueda ser mdster de taekwondo e instructora de
natacidn; pero eso también dependerd de lo que Melanie desee en su momento.
Nos sorprende constantemente ver la sefiorita en la que se estd convirtiendo, quién
desea ser y lo que ya ha logrado.

De Shelly, la mama de Caroline:

La vida de Caroline es plena y sélida, y lo ha
sido desde el comienzo. Ha sido activa en
la danza, la equitacidn, las clases escolares
comunes, Girl Scouts, la National Charity
League, el grupo juvenil de la iglesia, las
campanillas, el coro, el grupo de porristas,

voleibol, boliche, fitbol soccer, bdsquet-
boly tenis. Fue porrista y trabajo en una



reposteria mientras cursaba la preparatoria. Durante los Gltimos tres afios, se ha
desemperiado como recepcionista en un restaurante local y lleva a los comensales
asus mesas, con la remuneracion correspondiente. En la actualidad estd cursando
materias de preparacidn para la universidad en la escuela comunitaria local y tam-
bién participa en un programa de empleos para becarios en el que cada semestre
trabaja en distintos lugares, incluida la tienda de viveres, el hospital infantil, el club
deportivo y el centro para jubilados.

Su meta después de concluir la escuela comunitaria es concluir el programa de
asistentes certificados de enfermeria para obtener un empleo en un hospital o un
centro de residencia asistida. Caroline ya estd planeando su mudanza a su propio
departamento cuando tenga 23 arios (ahora tiene 19). Conocemos personalmente
a cuatro graduados universitarios con sindrome de Down que trabajan y viven

de forma independiente. Los objetivos que contemplamos para Caroline son los
mismos que contemplamos para nuestros otros hijos: que salgan de nuestra casa y
que tengan una vida satisfactoria.

No siempre ha sido fdcil y muchas veces he tenido que abogar por Caroline para
que tenga estas oportunidades. Sin embargo, ahora estd aprendiendo a abogar por
simisma y por sus propios suerios para el futuro. Necesitard apoyos toda su vida.
Pero tendrd su propia vida.






cOMO OBTENER MAS APOYO

Puede que le resulte més Util buscar a profesionales, organizaciones locales del
sindrome de Down, comunidades en linea u otros padres para apoyarla a lo
largo de este periodo de transicion y prepararla para recibir a su nifio. Muchos
padres recurren a los recursos en linea u otras comunidades de inmediato pero
pueden esperar a conocerse en persona hasta una etapa posterior o después
de que nazca el bebé. Otros padres desean relacionarse con padres experimen-
tados de inmediato y buscan decisivamente lo que necesitan. Otros pueden
beneficiarse de la ayuda, pero no estan seguros de la situacion o dénde acudir.

Reflexione sobre sus opciones de apoyo y considere sus propios niveles de
confort. Mientras lo hace, comprenda que todos los padres han pasado de la
adaptacién a un diagndstico. Ellos realmente comprenden la travesia emocional
de un padre que ha recibido un diagndstico reciente. Si bien hoy pueden ser
todo sonrisas, la mayoria de ellos le compartiran abiertamente sus historias de
los momentos dificiles después del diagndstico, y entenderdn como se siente
actualmente.




Un consejero genético o genetista estd capacitado para brindarle una explica-
cién mas completa del sindrome de Down después de recibir un diagnostico.
A pesar de que es probable que su proveedor de cuidados de la salud tenga un
conocimiento médico bésico del condicion, un asesor genético bien informado
podra proporcionarle una vision mas amplia sobre la vida con el sindrome de
Down, incluyendo informacién detallada sobre lo servicios, avances modernos,
recursos locales y resultados posibles. Usted también puede realizar su propia
busqueda en la Sociedad Nacional de Consejeros Genéticos o en el Colegio
Americano de Genética Médica.

A veces un area regional tendra una clinica de sindrome de Down/trisomia 21.
Los nuevos padres suelen hacer una cita con uno de los especialistas de la clini-
cay consultarlo con regularidad. En general, las clinicas no proveen el cuidado
diario que un pediatra hace. En cambio, la clinica puede servir como un “punto
de control”para presentar el historial médico de su nifio y los avances del desa-
rrollo. A partir de esta informacion y de un examen fisico, asi como de una eva-
luacion, el especialista clinico puede recomendar terapias o pruebas adicionales
para asegurarse de que su nifo esté recibiendo todo lo que él necesita. Estas
clinicas son atendidas por médicos que son expertos en el sindrome de Down
y han examinado a muchos nifios con el condicion. A diferencia de un pediatra
que podria tener solo uno o dos pacientes con el condicién en su consultorio,
los especialistas del sindrome de Down examinan a muchos nifios y por lo tanto
saben como detectar los problemas médicos imperceptibles.

Los servicios que las clinicas proveen varian, pero en algunas clinicas usted
puede ver a diferentes especialistas o terapeutas en el dia de su visita. La clinica
también podrfa ayudarle a contactar a un grupo local de apoyo. La Sociedad Na-
cional del Sindrome de Down le ofrece una lista de clinicas por estado y regién.

Su proveedor de cuidados de la salud puede darle la informacion del contacto
de su grupo local. De lo contrario, una busqueda en internet debe mostrarle


http://nsgc.org
https://www.acmg.net
https://www.acmg.net
http://www.ndss.org/Resources/Health-Care/Health-Care-Providers/

cualquier grupo en su érea. La mayoria de los grupos tienen un sitio web con su
informacion de contacto.

La mayoria de los grupos tienen un coordinador de relaciones comunitarias
para los nuevos padres o una persona similar, y sitios web que normalmente
proveen direcciones de correo electrénico o numeros telefénicos para contac-
tarlos. No tenga miedo de sugerir el tipo de apoyo que usted necesita. Inves-
tigue o pregunte si el grupo cuenta con un programa de apoyo para nuevos
padres, y si hay un padre de familia disponible para brindarle apoyo individual.
Si usted prefiere hablar con alguien que tuvo un diagndstico prenatal, o alguien
que ha pasado por cuestiones similares a aquellas diagnosticadas en su bebé
(por ejemplo, un defecto cardiaco especifico), pregunte a la persona de con-
tacto. Probablemente él o ella podra enviar un correo electrénico al grupo para
buscar a tal persona.

Ponerse en contacto con el grupo local y hablar con un miembro también le
dard la oportunidad de conocer los servicios locales de intervencion temprana,
las instalaciones médicas, el sistema educativo, el apoyo social, y sus leyes y
procedimientos estatales para asistencia como el Seguro Social Suplementario
o Medicaid.

Ademas del apoyo individual, es posible que desee asistir a una reunion general,
a un grupo de juego o a un evento social de los padres para familiarizarse con la
comunidad.

Localizador de dfiliados del Congreso Nacional del Sindrome de Down

Puede resultarle Util conocer a los padres de su localidad por su cuenta. Ya sea
que el amigo de un amigo tenga un ser querido con sindrome de Down, un
miembro de su organizacion religiosa o civica tenga un ser querido o usted
recuerda a un amigo del pasado que tiene un familiar con este condicion; la
mayoria de las personas de esta comunidad estan mas que felices de hablar con
un futuro o nuevo padre. Si nadie le viene a la mente, puede que tenga que ser
creativo con sus esfuerzos. Posiblemente desee pedirle a su médico o conse-
jero genético el nombre de otros padres que tienen un nifo con sindrome de
Down. Otra idea es ponerse en contacto con el departamento de educacién


http://www.ndsccenter.org/organizaciones-afiliadas/

especial en su colegio local, o contactar al programa local de intervencion tem-
prana para ver si ellos tienen una forma de conectarse con otros padres.

Muchos nuevos padres sienten que tienen una mayor conciencia después

del diagnostico, al ver a personas con sindrome de Down en cifras que nunca
habian visto anteriormente. A menudo, los padres desean acercarse a estos
desconocidos, pero no estan seguros si es la forma apropiada o no saben como
hacerlo.

Una buena técnica es acercarse y preguntar:“; Tenemos algo en comun?”Nor-
malmente, un padre lo volteard a ver y se dara cuenta de la conexion, y puede
florecer una amistad. Durante el embarazo, puede ser un poco mas incémodo,
pero puede dar lugar a una gran conversacion. Quiza una declaracion sutil
como la siguiente puede ser una buena forma de presentarse: “Disculpe, pienso
que tal vez tengamos algo en comun. Estoy esperando un bebé para el préximo
mes, y él tiene sindrome de Down".

Hay una gran variedad de blogs y grupos de apoyo en Internet donde un

nuevo padre puede encontrar apoyo, respuestas a preguntas y esperanza para
el futuro. La ventaja de apoyo en internet es que un padre puede escribir una
pregunta o introduccién a cualquier hora del dfa o de la noche y esperar res-
puestas de los que han avanzado mas en su travesia. Ademas, el apoyo en linea
puede brindarle la oportunidad de encontrar personas que estan pasando por
un diagnéstico prenatal al mismo tiempo. También es mas probable encontrar
un grupo de mujeres mas diverso que pueden identificarse con su situacion fa-
miliar, origen étnico o problema médico especifico. Los padres también pueden
ver imagenes de otros nifios y leer historias de los retos y éxitos, y de la vida coti-
diana. Ademads, los futuros padres que se sientan emocionalmente inestables no
tienen que preocuparse por su capacidad para “no perder la cabeza”cuando se
comunican.

Los inconvenientes de los servicios de internet son los problemas de seguridad
relacionados a la difusion de informacion, distancias geograficas de los que dan
apoyo, la posible falta de conocimiento sobre la informacion local y el parti-
cipante falso ocasional (también conocido en el soporte a través de Internet,
como “trolls”). Los padres deben usar el Internet como una herramienta valiosa,
pero actuar con cautela y sentido comun. Estos son los grupos de apoyo de
Internet mas conocidos o Utiles:



 Pdgina de Facebook del Congreso Nacional del Sindrome de Down
« La Coalicion Internacional del Sindrome de Down en espaiiol en Facebook

Una vez que forme parte de la comunidad, puede observar que los padres de
nifnos con sindrome de Down utilizan un lenguaje especifico para referirse a

sus nifos. Una idea comun es conocida como lenguaje “People First” Para los
padres eso significa que se dirijan a su nifo con sindrome de Down diciendo
“mi nifio con sindrome de Down”en lugar de “mi nifo sindrome de Down” o “mi
nifo Down’”. La razon detrds de esto es que el lenguaje demuestre que lo mas
importante de una persona no es su diagnostico sino su individualidad como
persona. Por lo general, las personas en los Estados Unidos utilizan el término
“Down syndrome’, mientras que las personas en el Reino Unido utilizan el térmi-
no "Down’s syndrome”,

Ademas mientras que algunos profesionales aun usan el término “retraso
mental’, muchos padres y defensores no estan contentos con esta descripcion
debido al significado de estas palabras. Otras descripciones que tal vez usted
puede escuchar son la discapacidad cognitiva, el retraso cognitivo, la discapaci-
dad intelectual o la discapacidad del desarrollo.


https://www.facebook.com/NDSCenespanol
https://www.facebook.com/groups/277308965715269/




COMO ENCONTRAR RECURSOS

Cuando una familia se entera de que su hijo tiene sindrome de Down, a menu-
do experimenta ansiedad por el futuro. Si bien encontrar mas informacién sobre
el sindrome de Down tranquiliza enormemente a los padres familia, también
puede generar preocupaciones adicionales.

Por un lado, los padres pueden tener ideas anticuadas sobre el sindrome de
Down en base al conocimiento y exposicion limitados. Si un futuro padre inves-
tiga el condicion, él esperard aprender sobre los avances de la atencién médica,
la creciente aceptacion social, pasos agigantados en el campo educativo, estu-
dios que reflejan el impacto familiar sano y el estado actual de la investigacion
prometedora sobre la cognicion.

Sin embargo, es probable que los futuros padres también se encuentren con
una lista de cuestiones “asociadas”al sindrome de Down, junto con un poco de
informacion obsoleta o incorrecta. Esto puede aumentar la ansiedad de varios.

Este libro le brinda una descripcion general sobre los problemas posibles, con
especial atencién en el periodo del recién nacido, pero también ofrecemos
recursos para que pueda obtener méas informacion.




Hay grupos nacionales que ofrecen informacion y apoyo a los padres, la Socie-
dad Nacional del Sindrome de Down, el Congreso Nacional del Sindrome de
Down 'y la Educacion Estadounidense del Sindrome de Down. También hay un
grupo internacional para personas con sindrome de Down mosaico.

 La Sociedad Nacional del Sindrome de Down

« El Congreso Nacional del Sindrome de Down, incluye un blog en espariol
 LaEducacion Estadounidense del Sindrome de Down

« LaAsociacién Internacional del Sindrome de Down Mosaico
 Fundacién Iberoamericana Down 21

« Down Espana

 National Down Syndrome Adoption Network (NDSAN)

Para las familias que estdn considerando un plan de adopcién, esta organiza-
cién le brinda recursos sobre la adopcién de nifos con sindrome de Down

y tiene un registro de padres especificamente interesados en adoptar nifios
con sindrome de Down.

Las fundaciones LuMind, Jerome Lejeune, la Educacion Estadounidense del
Sindrome de Down, y la Investigacién sobre el Sindrome de Down participan en
la investigacidon moderna y muy prometedora para mejorar los resultados de las
personas con sindrome de Down y tienen informacion muy Util sobre el estado
de la investigacion actual.

« Fundacion Lumind
« Educacion Estadounidense del sindrome de Down
« Fundacion Estadounidense Jerome Lejeune

Si tiene interés en recibir una invitacion para participar en oportunidades de
investigacion, mantenerse al dia sobre iniciativas de investigacion y que se le
incluya en la recopilacién de datos sobre el sindrome de Down, incluso proveer
informacion de salud/médica y demografica, también podria registrarse en
DS-Connect patrocinado por los Institutos Nacionales de Salud.


http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/
http://www.ndsccenter.org/bienvenidos/
http://blogenespanol.ndsccenter.org
http://www.dseusa.org/en-us/
http://www.imdsa.org/Espanol
http://www.down21.org/web_n/
http://www.sindromedown.net
http://www.ndsan.org
https://www.lumindfoundation.org
http://www.dseusa.org/en-us/
http://lejeuneusa.org

Ademés de que no hay costo de inscripcidn, la informacion se almacena en una
base de datos segura de los Institutos Nacionales de Salud. La participacion es
completamente voluntaria, y usted puede solicitar su retiro del registro en cual-
quier momento. Si tiene alguna pregunta, comuniquese con los coordinadores
de registro en DSConnect@nih.gov.

Las organizaciones nacionales de discapacidad pueden ofrecer informacion
adicional sobre el cuidado de un nifio con sindrome de Down. Una de las princi-
pales organizaciones nacionales de discapacidad es la siguiente:

Special Olympics International

Los siguientes recursos han sido creados especificamente para nuevos padres:

» Brighter Tomorrows (Amaneceres mds brillantes)
Brighter Tomorrows es un sitio web creado por el Instituto Interdisciplinario
de Desarrollo Humano, y provee una variedad de recursos para nuevos y
futuros padres.

« Mi hijo con sindrome de Down por Down Espafa
Es un sitio web en Espafa especificamente para nuevos y futuros padres
de nifios con sindrome de Down; incluye articulos para la etapa del recién
nacido, foros, videos y una gran cantidad de informacién en espafiol.

« Bienvenidos a Holanda, de Emily Perl Kingsley
Muchos padres de un hijo con sindrome de Down se identifican con este
ensayo escrito por Kingsley en 1987 que presenta una comparacion entre el
nacimiento de su hijo con unas vacaciones a un lugar inesperado.

 Materiales en espafiol en DownSyndromePregnancy.org

Hay gufas practicas y materiales de inspiracion que usted puede leer. Trate de
encontrar literatura lo mds actualizada posible, ya que la investigacion y los
avances educativos y sociales estan cambiando constantemente el panorama
para las personas con sindrome de Down. Entendemos que toda la informacién


https://dsconnect.nih.gov
http://www.specialolympics.org/Default.aspx?LangType=1034
http://www.brightertomorrows.org/spanishintro.html?language=2
http://www.mihijodown.com
http://www.ndsccenter.org/wp-content/uploads/Bienvenidos-a-Holanda1.pdf
http://downsyndromepregnancy.org/materiales-en-espanol

puede ser abrumadora, asi que incluimos una lista de los libros mas recientes
que han sido Utiles para otras madres.

« Babies with Down Syndrome: A New Parent’s Guide (Los bebés con sindrome
de Down: una guia para padres nuevos) por Susan J. Skallerup
Este libro le brinda una guifa practica y completa para el primer afio de vida.

« Sindrome de Down: hacia un futuro mejor. Guia para los padres por Siegfried
Pueschel, M.D., Ph.D.

« Elsindrome de Down. Una introduccién para padres por Cliff Cunningham

« Downtown. Cémo un hijo con sindrome Down mejora la vida por Claudia
Aldana

« Sindrome de Down. Historia de un superhijo por Robert Fuentes

« Sicrees en mi, te sorprenderé: El mundo estd lleno de suefios por cumplir: jve
a por el tuyo! por Anna Vives

« Down Syndrome: The First 18 Months (Sindrome de Down: los primeros
18 meses) por Blueberry Shoes Production, y otros videos de sindrome de
Down
Este video le brinda una introduccién a las alegrias y los desafios Unicos que
enfrentan los padres de niflos con sindrome de Down en el primer par de
afnos e incluye material de archivo de niflos y entrevistas con los padres.

« Dear Future Mom (Querida futura madre) por CoorDown
Este corto internacional por CoorDown es un video de personas con sin-
drome de Down con un mensaje para nuevas mamas sobre sus vidas con
sindrome de Down y las relaciones con sus madres.

« 1000 Miles of Luca (1,000 millas de Luca)
Este video muestra a un padre y a su hijo adolescente que van de lamanoy
comparten la evoluciéon desde el diagndstico hasta la amistad (disponible en
espafol con subtitulos en inglés).


http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D978-1-890627-99-7%26.asp
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D978-1-890627-99-7%26.asp
http://www.amazon.com/Sindrome-Down-futuro-Segunda-edicion/dp/8445811673
http://www.casadellibro.com/libro-el-sindrome-de-down-una-introduccion-para-padres/9788475096124/151099
http://www.amazon.com/Downtown-s%25C3%25ADndrome-mejora-Spanish-Edition-ebook/dp/B00FAUZZVE
http://www.amazon.com/S%25C3%25ADndrome-Down-Historia-superhijo-Spanish-ebook/dp/B007TTF3JS/ref%3Dsr_1_14%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413291713%26sr%3D1-14%26keywords%3Dsindrome%2Bde%2Bdown
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D0-9748071-0-9%26.asp
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D0-9748071-0-9%26.asp
https://www.youtube.com/watch?v=Ju-q4OnBtNU
https://vimeo.com/81119780

« Your Loved One Is Having a Baby with Down Syndrome (Su ser querido va a
tener un bebé con sindrome de Down)
Este folleto es para los amigos y miembros de la familia cuyos seres queridos
estan esperando un bebé con sindrome de Down. Les da una vision general
del condicion y la mejor manera de apoyarla y saber qué decir.

« Un Futuro Prometedor Juntos por NDSS


http://downsyndromepregnancy.org/book/your-loved-one/
http://downsyndromepregnancy.org/book/your-loved-one/
http://www.ndss.org/PageFiles/2594/NDSS-NPP_Spanish_LR.pdf
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CONCLUSION

La comunidad del sindrome de Down tiene una larga tradicion de abrir camino
para los que estan detrds de nosotros. A medida que avanza en este camino

de aventuras inesperadas, esperamos que este libro sea una guia oficial que
usted consulte con regularidad. A pesar de que realmente nadie puede saber
qué esperar hasta que realmente experimente el proceso, esperamos que este
libro le sirva como consuelo, lista de control, enciclopedia, traductor, agenda y
atajo directo a medida que explora este nuevo territorio. Al terminar este libro,
sabemos que usted apenas estd comenzando su viaje. Si usted nos sigue en el
sitio web del embarazo de sindrome de Down, encontrard mas recursos y una
comunidad entera de personas esperando ayudarle.

A medida que avanza en este camino de aventuras inesperadas, esperamos

que este libro sea una guia oficial que usted consulte con regularidad. A pesar
de que realmente nadie puede saber qué esperar hasta que realmente experi-
mente el proceso desde el diagndstico hasta el nacimiento, esperamos que este
libro le sirva como consuelo, lista de control, enciclopedia, traductor, agenda y
atajo directo a medida que explora este nuevo territorio. Al terminar este libro,
sabemos que usted apenas estd comenzando su viaje. Si usted nos sigue en el
sitio web del embarazo de sindrome de Down, encontrard mas recursos y una
comunidad entera de personas esperando ayudarle.







ACERCA DE LOS CREADORES

Autora Nancy Iannone

Ann Marie "Nancy”McCrea lannone egresé con una licenciatura en Lengua In-
glesa de Rutgers College, Universidad de Rutgers en 1989. Recibié un doctorado
en derecho de la Facultad de Derecho de la Universidad de Rutgers en Camden
en 1994, donde egresé con altos honores y honores en impuestos con distin-
ciony fue miembro del consejo de la revista juridica de Rutgers “Rutgers Law
Journal” Nancy pasé varios afios ejerciendo el derecho y ensefiando redaccion a
estudiantes de derecho antes de jubilarse después del nacimiento de su segun-
do niflo. Nancy es ahora escritora, tutora y conferencista de tiempo parcial en la
Facultad de Derecho de la Universidad de Rutgers en Camden.

Nancy vive en Nueva Jersey con su esposo Vincent y sus cuatro hijas, Saman-
tha, Maria, Elena y Gabriella. En el 2004, Nancy y su esposo recibieron la noticia
de que su bebé no nacida Gabriella tenfa sindrome de Down y un defecto del
corazdn que requeriria de cirugia a corazén abierto.

“Recibir y acoplarme al diagnéstico de Gabby fue lo mas dificil que he hecho.
Hay una sensacion de aislamiento, una inseguridad que no habia experimen-
tado desde la adolescencia, miedo a los problemas de salud desconocidos que
podriamos enfrentar, torpeza cuando le ddbamos “la noticia”a la gente y luego
tener que aguantar los comentarios de las personas. Sin embargo, esos momen-
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tos dificiles son independientes de esta vida: criar a una nifa entraiable y vivaz
cuya curiosidad y humor enriquecen la vida de todos”

Desde principios del 2006, Nancy ha sido anfitriona de un grupo de apoyo en
Internet para las mamas con un diagnostico prenatal, y a lo largo de los afos ha
visto un patrén en los problemas emocionales, los miedos y las preguntas de los
padres con diagndstico prenatal. En el 2007, Nancy escribié un ensayo titulado
“A Hopeful Future” (Un futuro con esperanza) en el libro de Kathryn Lynard Soper
titulado “Gifts: Mothers Reflect on How Children with Down Syndrome Enrich
Their Lives (Regalos: Las madres reflexionan cémo los nifios con sindrome de
Down enriquecen sus vidas). Nancy también es la coordinadora de extensién
prenatal de su grupo local, Knowledge and Information about Individuals with
Down Syndrome (Conocimiento e informacion sobre las personas con sindro-
me de Down [KIIDS]). En el 2010, ella unié fuerzas con Stephanie Meredith para
crear la primera edicién de este libro. En el 2012, fue coautora del folleto “Your
Loved One is Having a Baby with Down Syndrome” (Su ser querido va a tener un
bebé con sindrome de Down), y en el 2014 fue coautora del folleto “Coping with
Loss” (Como hacer frente a una pérdida).

Stephanie Hall Meredith egresé de la Universidad de Brigham Young con una
licenciatura en Lengua Inglesa en 1997 y una Maestria en Lengua Inglesa en

1999. Ella ha trabajado como escritora técnica y escritora cientifica y médica y



actualmente se desempefia como Directora Médica de relaciones comunitarias
en el Instituto de Desarrollo Humano de la Universidad de Kentucky.

Stephanie vive en Canton, Georgia con su esposo Justin y con sus tres hijos,
Andy, Kate, y Lily Jane. Andy, el primer nifio de Stephanie, nacié con sindrome
de Down en enero del 2000.

“Cuando mi esposo y yo nos enteramos de que nuestro hijo Andy nacié con
sindrome de Down, éramos unos jévenes de 23 afios asustados sobre el futuro
que nos esperaba. En ese entonces, nos sentimos abrumados por las noticias,
y yo estaba muy deprimida porque Andy tuvo que permanecer en el hospital
para resolver algunos problemas médicos.

La primera vez que comenzamos a ver la “normalidad” nuevamente fue cuando

una mama, que nos brindé apoyo en el hospital, nos mostré una foto de su nifio
con sindrome de Down en bici. En ese momento, mi esposo y yo pensamos que
si el nifo de esa foto era nuestro futuro, entonces nosotros podiamos manejarlo.

Ahora, esa noticia se ha convertido en una realidad ordinaria. Los regimenes de
tratamiento simplemente son parte de nuestra rutina y nos vamos de vacacio-
nes, arbitramos disputas entre hermanos y andamos en bici en el barrio como
todos los demas. Por supuesto, trabajamos juntos muy arduamente para ayudar
a Andy a superar sus retos, pero es solo una parte de la vida. Sin embargo, debo
admitir que nos ha dado una claridad que ha cambiado para siempre la forma
de ver el mundoy la gente en él”

Stephanie es la autora de los folletos reconocidos a nivel nacional, “Delivering

a Down Syndrome Diagnosis” (Cémo entregar un diagndstico de sindrome de
Down), “Understanding a Down Syndrome Diagnosis” (Cémo comprender un
diagnostico de sindrome de Down), y “Understanding Prenatal Screening and
Testing for Chromosome Conditions” (Cémo comprender un examen prenatal
y pruebas de enfermedades cromosémicas) y coautora de “Your Loved One Is
Having a Baby with Down Syndrome” (Su ser querido va a tener un bebé con
sindrome de Down) y “Coping with Loss” (Como hacer frente a una pérdida).
También coordiné la traduccién de “Babies with Down Syndrome” (Bebés con
sindrome de Down) a ruso y es autora contribuyente en el ensayo “Leader of the
Pack” (Lider de la manada) en Gifts 2:“"How People with Down Syndrome Enrich
the World" (Coémo las personas con sindrome de Down enriquecen el mundo)
por Kathryin Lynard Soper.

Comuniquese con Stephanie en la direccion stephanie.meredith@uky.edu.



Fotégrafa Conny Wenk

Conny Wenk comenzo a capturar la belleza y personalidad de los nifios con
sindrome de Down después de que su propia hija Juliana nacié en el aflo 2002.
El blog y los libros de Conny mezclan magnificas fotografias y ensayos persona-
les de los padres para darle al publico un vistazo intimo de la vida de las familias
que tienen hijos con sindrome de Down.

“La fotografia siempre ha sido mi pasién. Pero gracias a mi maravillosa hija, mi
pasion se convirtié en mi profesion. Cuando nacié Juliana y fue diagnosticada
con el sindrome de Down, nuestro mundo parecié desmoronarse. Después de
recuperarme de la conmocién inicial, comencé a ver con nuevos ojos. Me di
cuenta de que la verdadera belleza es mucho mas de lo vemos a simple vista y
mas que cuan simétricos son la cara y el cuerpo. Es la belleza interior. Alguien
con una hermosa mente y alma es una persona muy hermosa, y una persona
feliz”

Conny Wenk ha creado cinco libros:

» Aussergewoehnlich (2004 y una nueva version de 2013): sobre 15 madres y
sus hijos con sindrome de Down.

« Schmetterlingszauber: una celebracién de la maravillosa amistad de tres
ninas.

« Aussergewoehnlich: Vétergltick: 22 padres y sus hijos con sindrome de Down




« Freundschaft (amistad): sobre los adultos jovenes con sindrome de Down'y
el vinculo entre amigos.

« Desde el 2010 Conny ha publicado anualmente su calendario de pared,“A
little extra” (Un poco mas), presentando a personas con sindrome de Down.

Para obtener mas informacion y para ver mas fotografias, visite los sitios web de
Conny:

connywenk.com
www.alittleextra.de

www.thegirlwiththefreckles.com

Fotégrafa Kelle Hampton

Kelle Hampton es una fotdgrafa profesional cuyo objetivo es capturar la belleza
en su forma més pura, narrando la historia de las personas que fotograffa, con
todas sus peculiaridades, su sentido del humor y la chispa de sus personalida-
des. Kelle ha estado blogueando sobre su familia desde el nacimiento de su

hija Lainey en el 2007, mezclando palabras y fotografias a la par para festejar las
pequefas cosas en su vida familiar en la cual ella encuentra tanta belleza. En
enero del 2010, Kelle dio a luz a su segunda hija y se enterd de que Nella Corde-
lia tenia sindrome de Down. Su mundo se "destrozo”y estaba segura de que la



http://www.connywenk.com
http://www.alittleextra.de
http://www.thegirlwiththefreckles.com

vida como ella la conocia habfa terminado. Estaba equivocada y Nella Cordelia
le ha demostrado a Kelle que la vida con un cromosoma adicional es increible y
hermosa, transformandola como persona y revolucionando su fotografia.

“La belleza no siempre estd donde la esperamos. Y cuando realmente nos
permitimos buscarla y encontrarla, cambiamos para siempre. Mi objetivo es cap-
turar imagenes de la belleza en su forma mas pura, no con la ropa perfecta, la
postura perfecta, la sonrisa perfecta. No, eso no es lo que usted quiere recordar.
Usted quiere recordar lo que ve todos los dias, la belleza natural y verdadera. La
vida sucede en todas partes y es hermosa. El verdadero reto es conservar todo
esto en un frasco para el futuro y eso es lo que yo hago con cada pequerio clic
de mi cdmara”.

Kelle vive en Naples, Florida, con su esposo Brett, los dos hijos de él, Austyn y
Brandyn, sus dos hijas Lainey y Nella Cordelia, y su hijo Dash.

Kelle Hampton Photography

Blog de la vida familiar de Kelle Hampton, “Enjoying the Small Things” (Cémo
disfrutar de las pequefas cosas)

Nella Cordelia’s Birth Story (El relato del parto de Nella Cordelia)

En julio del 2010, Kelle recibié un premio de medios de comunicacion del Con-
greso Nacional del Sindrome de Down.


http://kellehampton.blogspot.com
http://kellehampton.com
http://kellehampton.com/2010/01/nella-cordelia-birth-story.html

Matthew Day ha recurrido a la fotograffa para documentar temas durante mas
de veinte afios. La primera publicacién de su trabajo estuvo a cargo de un
periédico importante en 1996 cuando el Chicago Tribune utilizé sus imagenes
de mujeres que fungian como enfermeras voluntarias en la guerra civil espafo-
la. Entre sus proyectos mas recientes se encuentran retratos de nifios viviendo
en un albergue y la batalla que una amiga cercana enfrenta contra el cdncer de
mama, ademds de fotografias de personas con distintos condiciénes cromoso-
micos para proyectos del National Center for Prenatal and Postnatal Resources
(Centro Nacional de Recursos Prenatales y Posnatales).

"Pese a que muchas personas reconocen a la fotografia como una tarea me-
ramente creativa, es una forma muy poderosa de explorar y crear relaciones
profundamente humanas. Pasaron muchos afos antes de que me diera cuenta
de que la razén por la que me encanta tomar fotografias es que me encanta
conocer a personas nuevas a un grado en que no es posible conocerlas en un
entorno de negocios o siquiera en una reunion casual de amigos. En 2007, me
invitaron a fotografiar a ninos con sindrome de Down y sus familias en lo que
fue el primero de otros proyectos similares. Hay muchas cosas que un obser-
vador externo puede afirmar sobre lo que podria ser la crianza de un nifio con
sindrome de Down, pero lo que yo siempre advierto y siento principalmente es
elamor”.



El trabajo de Matthew Day se puede ver en linea en el sitio matthewday.net y en
los siguientes lugares:

Clear Margins
Understanding a Down Syndrome Diagnosis
Understanding Prenatal Screening and Testing for Chromosome Conditions

Del diagnéstico al nacimiento: Una guia para las mujeres embarazadas de un
bebé con sindrome de Down

La bienvenida a un bebé con sindrome de Down: Una guia para nuevos padres


www.blurb.com/b/564869-seeking-clear-margins




OLa crianza de un ni-o con s’ndrome de Down es una aventura, llena de mu
chas alegr'as y emociones, a pesar de algunos desaf'os ocasionales. Este
imprescindible libro ayuda a los nuevos padres a dar los primeros pasos con
seguridad y con fundamento en informaci—n precisa y actualizadaO.

N Dr. Brian Skotko, codirector, Programa de S'ndrome de Down,
Hospital General de Massachusetts

OEsta gu'a es un recurso incre’ble para nuevos padres que los orienta cui
dadosamente durante los primeros d’as y semanas del diagn—stico de su
nuevo bebZ. Stephanie y Nancy aportan todo un ceemulo de conocimientos
y experiencia para crear este manual que se adelanta a cada pregunta y-emo
ci—n que los nuevos padres pudieran tener.

Como asesor de genZtica, es importante para m’ contar con recursos pre
cisos, equilibrados y actualizados para las nuevas familias que tambiZn

demuestren a los padres el asombroso potencial de esta nueva vida. Este
nuevo manual cumple esos requisitos y mis. Es una lectura imprescindibleO.

N Campbell Brasington, MS, CGC, asesor de genZtica,
Hospital Infantil Levine, Charlotte, NC

OLa bienvenida a un reciZn nacido con s’ndrome de DownO es un recurso
excepcional para familias y se incluirt en cada paquete de bienvenida del
programa First Call del MDSC. Las p#ginas estfn llenas de informaci—n fun
damental, sugerencias pricticas y recursos clave, reunidos mediante compa
si—n y esp’ritu de apoyo. El presente libro ser%, sin lugar a dudas, una refe
rencia fundamental para familias de reciZn nacidos con s’ndrome de DownO.

N Sarah Cullen, directora de Apoyo Familiar,
Congreso del S’ndrome de Down de Massachusetts (MDSC)

OEste libro es un recurso de gran valor para padres que esttn comenzando la
aventura de criar a un ni—o con s’ndrome de Down. Fue cetil para m’ leer un
libro prictico que aborda la gama de emociones, preocupaciones y pregun
tas que yo tuve en el caso de mi dulce bebZ. Ademts, estt escrito por padres
experimentados; los mejores expertosO.

N Kristy Anderson, madre de un ni-o reciZn nacido con s’ndrome de Down



