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Queridos futuros padres,

Si estan empezando a leer este libro, probablemente acaban de recibir la
noticia de que su bebé podria tener sindrome de Down, y se estan preparan-
do para iniciar esta experiencia. Después de recibir el diagndéstico, a menudo
tienen entre otros cuatro y seis meses para pensar lo que implica este diagnés-
tico para su familia. Es posible que se sientan abrumados, sensibles, confun-
didos y asustados. También podrian sentirse solos e inseguros sobre a quién
acudir para resolver todas sus inquietudes.

Este libro fue escrito para ayudarles durante este periodo; para 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 periodo. Muchos padres estan disponibles para brindarles ayuda
en persona, por teléfono o en linea, y este libro redine una serie de consejos
gue 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 sien-
ten. 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
inicial, pero los siguientes dias y semanas son inciertos, dolorosos, confusos y
abrumadores. Pero, después de que enfrentamos estos sentimientos y vivimos
con nuestros bebés, no podemos imaginar nuestras vidas de ninguna otra ma-
nera. Comenzamos a apreciar sus dones, talentos y belleza Gnica.Y ahora ama-
mos 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 sindro-
me de Down es una labor dura, pero también es sorprendentemente normal.

Afectuosamente,
Nancy lannone y Stephanie Meredith

Recuerde que somos padres, no profesionales médicos. La informacion médica contenida
en este libro se usa como una forma de organizar la informacion y los temas. Su finali-
dad es servir de punto de partida para fomentar la comunicacion atil entre los futuros
padres y sus proveedores de cuidados de la salud. La informacién contenida en este libro
no se debe utilizar como sustituta del tratamiento médico o los cuidados médicos de
buena calidad..
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EXPLICANDO
LOS PRINCIPIOS
BASICOS

Muchas futuras madres inician esta experiencia con algunas preguntas muy
basicas. jQué es el sindrome de Down? ;Qué significan exactamente los
resultados de mis pruebas prenatales? Una vez que las madres tienen un cono-
cimiento basico de este padecimiento, y una imagen mas clara de la probabi-
lidad de que su bebé sea diagnosticado, estan listas para obtener informacion
mas detallada. Este capitulo explica estos principios basicos, y también como
utilizar este libro para reunir més informacion.

ENTENDIENDO 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 los EE.UU. tienen sindrome de
Down1. Los estudios demuestran que aproximadamente 1 de cada 830 bebés
nacen con sindrome de Down?2, y las probabilidades de tener un bebé con un
trastorno genético aumentan con la edad.

1 Presson, AP, Partyka, G, Jensen, KM, Devine, O.J., Rasmussen, S.A, McCabe, L.L, McCabe, E.R.B. (2013). Current estimate of Down syndrome popu-
lation prevalence in the United States. J Pediatr, 163(4):1163-1168.

2 Shin M, Besser LM, Kucik J.E, Lu C, Siffle C, Correa A, et al. (2009) Prevalence of Down syndrome among children and adolescents in 10 regions
of the United States. Pediatrics 124:1565-1571.(Indicativo de la cantidad de recién nacidos vivos proveniente de datos reportados alrededor

del 2003.)
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Los problemas médicos y las habilidades varian ampliamente; sin embargo, las
personas con sindrome de Down por lo general tienen discapacidad inte-
lectual leve a moderada, poco tono muscular y un riesgo mas alto de tener
algunos problemas de salud, sobre todo defectos 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
drédsticamente 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 nifos menores de tres afos. Ademas, los programas
de ensefianza individual, que van desde la integracion en un aula tipica a aulas
de grupos pequenos, crean mejores ambientes de aprendizaje. Mas de 250
programas universitarios para personas con discapacidades intelectuales 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 formando parte
cada vez méas de los programas sociales y escolares con sus comparieros, y a
muchos adultos que trabajan y viven de forma independiente o con un poco
de apoyo.

A medida que trate de lidiar con las preguntas sobre lo que significa el diag-
noéstico de sindrome de Down, recuerde que este bebé sera, ante todo, un
miembro de su familia. Su hijo tendré su propia personalidad, intereses, puntos
fuertes y débiles que en parte se deberdn a ese cromosoma adicional, asi
como a la genéticay a la crianza en el hogar.

Es posible que esté leyendo este libro porque ha recibido la noticia de que

su bebé tiene sindrome de Down mediante una prueba diagndstica (@mnio-
centesis 0 muestreo de la vellosidad coridnica, o CVS, por sus siglas en inglés).
Dado que estas pruebas son muy precisas, usted quiza se esté preparando
para enfrentar la realidad de que su bebé tiene este padecimiento. O quiza
haya recibido la noticia de que su bebé tiene una probabilidad alta de tener
sindrome de Down mediante una prueba de deteccidn no invasiva y desea
prepararse para un bebé con este diagndstico a pesar de que los resultados
no sean tan precisos como los de una amniocentesis o CVS. Sin embargo, es
posible que todavia se esté preguntando cémo afectan exactamente los resul-
tados de las pruebas a su embarazo.

Glasson, E.J, Sullivan, S.G,, Petterson, B.A., Montgomery, PD, Bittles, A.H. (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. (Traduccién por Down21.0rg.)

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



El alcance de las pruebas de deteccion prenatal cambia constantemente, y
puede ser dificil entender todas las opciones y resultados diferentes. Actual-
mente, se puede decir que la Unica forma de saber con més del 99% de exac-
titud que su bebé tiene sindrome de Down es someterse a un CVS o a una
amniocentesis. Las pruebas de deteccidn tradicionales se basan en analisis de
sangre, ultrasonidos y otras mediciones del feto para calcular la probabilidad
de tener un bebé con sindrome de Down en forma de porcentaje. Los resul-
tados de estas pruebas no deben considerarse como “positivos” o “negativos.”
Las “pruebas de deteccién no invasivas” mas nuevas son mucho mds precisas
que las pruebas de deteccion tradicionales y a menudo tienen resultados
“positivos” 0 “negativos’, aungue aun se producen resultados falsos positivos
y, rara vez, falsos negativos.” Por lo tanto, se siguen considerando pruebas de
deteccidn porque no son definitivas. Las madres embarazadas que deciden
someterse a estas pruebas tienen varias opciones en funcién de sus preferen-
cias personales, valores, cobertura de seguros, etc. Para entender exactamente
todas las opciones, es importante hablar con un asesor en genética, tanto
antes como después de las pruebas.

Ademas, puede leer el folleto de Lettercase “Comprension de Estudios Prena-
tales y de Exdmenes para la Deteccién de Condiciones Cromosémicas” para
obtener mas informacion sobre los diferentes tipos de pruebas de deteccion
prenatal, 1as razones por las que mujeres embarazadas pueden o no elegir so-
meterse a estas pruebas y las diferentes condiciones que se detectan con estas
pruebas. Este folleto fue creado con la ayuda de representantes de la Sociedad
Nacional de Asesores en Genética.

En definitiva, las decisiones que tome acerca de la pruebas de deteccién y diag-
nosticas, asi como la preparacion, dependerén totalmente de usted en funcién
de sus preferencias individuales. Por ejemplo, una madre podria elegir someterse
a una amniocentesis después de obtener un “resultado positivo”en una prueba
de deteccion porque quiere saberlo con certeza y desea identificar otras con-
diciones genéticas que se pueden detectar con la amniocentesis. Otra madre,
por ejemplo, podria optar por someterse a pruebas de deteccién tradicionales

y luego elegir someterse a pruebas de deteccidon no invasivas mas nuevas.
Después de recibir un resultado “positivo”en estas pruebas, podria decidirse por
seguir adelante y prepararse para la llegada de un bebé con sindrome de Down.
Ella podria pensar que una amniocentesis o CVS conlleva un pequefio riesgo de
aborto espontaneo, y que preferiria obtener un posible resultado falso positivo
en lugar de poner en el mds minimo riesgo su embarazo. Hay muchas razones
por las que las mujeres eligen diferentes tipos de pruebas, y sus decisiones de-
berfan basarse en un conocimiento profundo de las opciones disponibles y las
preferencias de la familia.® Es importante tener en cuenta que los profesionales
médicos cada vez les dicen més a sus pacientes que no deberfan confiar exclu-
sivamente en los resultados de las pruebas de deteccién prenatal no invasivas si
estan tomando decisiones irreversibles, como interrumpir el embarazo.

Gregg AR, Gross S.J., Best R.G., Monaghan K.J,, Bajaj K., Skotko B.G., Thompson, B.H., Watson M.S. (2013). ACMG statement on noninvasive prenatal
screening for fetal aneuploidy (Una declaracion institucional del American College of Medical Genetics and Genomics (ACMG) sobre el cribado
prenatal no invasivo para el sindrome de Down y otras aneuploidias fetales) Genet Med 15:395-398; doi:10.1038/gim.2013.29 (Traduccién por
Down21.0rg.)

Para un debate basado en las investigaciones sobre la complejidad relacionada con la toma de decisiones acerca de las pruebas prenatales
después de la introduccion de las pruebas prenatales no invasivas (NIPT, por sus siglas en inglés) como opcidn, consulte: Chetty S., Garabedian
M.J., Norton M.E. (2013). Uptake of noninvasive prenatal testing (NIPT) in women following positive aneuploidy screening. Prenat Diagn 33(6):542-
6; doi:10.1002/pd.4125


http://www.lettercase.org/prenataltesting/
http://www.lettercase.org/prenataltesting/

Este libro les brinda a las futuras madres informaciéon esencial que necesi-

tan saber sobre el embarazo después de recibir un diagnoéstico prenatal de
sindrome de Down. Hemos tratado que la informacién contenida en este libro
sea lo mas completa posible, ofreciéndole un sélo recurso con la mayoria de
los problemas que usted podria enfrentar mientras espera la llegada de su
bebé. Ahora bien, tenga presente que no necesariamente se enfrentara a cada
situacion incluida en este libro. Asi como su hijo con sindrome de Down ser3
diferente a cualquier otro niflo con sindrome de Down, su embarazo tam-
bién sera diferente al de cualquier otra persona. Nuestro objetivo es brindarle
las herramientas y la informacion que sea mas Util para usted. Si parte de la
informacién no se aplica a usted, puede pasar a otra seccién que se refiera mas
especificamente a su situacion 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, para que puedan entender mejor su experiencia y
sepan cémo proporcionarle apoyo.


http://downsyndromepregnancy.org

Si'los resultados de las pruebas prenatales indican que su bebé tiene sindro-
me de Down o una probabilidad alta de tener este padecimiento, usted y su
proveedor de cuidados de la salud quiza hablen sobre crear un plan de control
del embarazo. Este plan podria incluir lo siguiente:

1. Un ecocardiograma fetal. Se calcula que alrededor del 50% de los
bebés con sindrome de Down tienen algun tipo de defecto cardiaco. La
gran mayoria se pueden corregir con cateterismo cardfaco o cirugfa, o
desaparecen por s solos 0 con medicamentos. Aunque un ultrasonido
de nivel Il se enfoca en el corazén y puede detectar defectos cardia-
cos, el ecocardiograma fetal se considera un ultrasonido mas detallado
del corazén.

El ultrasonido de nivel Il por lo general se realiza entre las 16 y 20 sema-
nas de embarazo, pero el corazén del bebé estd menos desarrollado
durante este tiempo. El ecocardiograma fetal por lo general lo realiza un
cardiélogo fetal alrededor de las 18 y 22 semanas de embarazo, cuando
el bebé es mas grande y el corazon estd mas desarrollado. Si es necesa-
rio, su proveedor de cuidados de la salud podria recomendarle que se
someta a ecocardiogramas fetales de seguimiento. El ecocardiograma
fetal suele tomar alrededor de una hora.’

7 Revisado por Dr. Kan Hor, profesor adjunto de pediatria del The Heart Institute, Cincinnati Children’s Hospital Medical Center.
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2. Ultrasonidos periddicos. Su proveedor de cuidados de la salud po-
dria recomendarle ultrasonidos periédicos para vigilar el desarrollo del
bebé. Los bebés diagnosticados con sindrome de Down podrian tener
un riesgo mas alto de tener retraso del crecimiento. Su proveedor de
cuidados de la salud podria evaluar este riesgo realizando ultrasonidos
en momentos especificos. Si cree que hay retraso del crecimiento, su
proveedor de cuidados de la salud podria aumentar la frecuencia de los
ultrasonidos. También podria someterla a ultrasonidos para vigilar el de-
sarrollo de los érganos del bebé, incluso el sistema cardiaco y digestivo.

3. Cardiotocografia en reposo. A medida que avance el embarazo, su
proveedor de cuidados de la salud podria recomendarle que se someta
a cardiotocograffas en reposo periddicas para vigilar la salud de su bebé.
Esto se debe a que las investigaciones demuestran que hay un riesgo
mas alto de aborto esponténeo en bebés diagnosticados con sindrome
de Down. Su proveedor de cuidados de la salud también podria recom-
endarle esta prueba si usted percibe una reduccion en los movimientos
del bebé. Consulte "Ampliando su vision respecto a sus inquietudes del
embarazo”on page 27 para obtener mas informacion.

Durante esta prueba, usted se sentara en un sillon comodo y se le co-
locara un monitor fetal alrededor del vientre. Se le dard un dispositivo y
se le pedird que oprima un botdn cada vez que sienta que se mueve su
bebé. Se registraran los resultados de la prueba para que su proveedor
de cuidados de la salud pueda evaluar el nivel de actividad y el estado
general de salud del bebé.

4. Otras pruebas prenatales. Dado que cada embarazo es diferente,
usted podria requerir de supervision adicional o pruebas especificas por
parte de un especialista de un area diferente.

Una vez que se confirme el diagndstico, o si su bebé tiene una probabilidad
alta de tener sindrome de Down, y usted ha tomado la decision definitiva de
no someterse a mas pruebas, su proveedor de cuidados de la salud podria
recomendarle que consulte a otros especialistas para recibir mas informacion
o tratamiento. A continuacidn se muestra una lista de posibles especialistas.
La cantidad de especialistas que se le recomienden dependera de muchos
factores especificos de su embarazo y del acceso que usted tenga a cuidados
médicos especializados.

1. Especialista o asesor en genética. Los especialistas o asesores en gené-
tica le explicaran los resultados de las pruebas, le dardn mas informaciéon
sobre el sindrome de Down, le informaran sobre la probabilidad de tener
otro bebé con este padecimiento y evaluaran sus antecedentes famili-
ares. Los asesores en genética también pueden ser fuentes confiables
para coordinar sus cuidados, ofreciéndole recomendaciones de servicios
locales y formas de ponerse en contacto con familias locales y orga-
nizaciones de apoyo. Ademas, los especialistas en genética pueden en-
cargarse de la administracion y coordinaciéon de la atencion en general.



. Perinatélogo o especialista en medicina materno-fetal. Un peri-
natélogo es un proveedor de cuidados de la salud experto en brindar
cuidados especializados a las madres y a los bebés. Su obstetra quiza le
haya recomendado a un perinatélogo o a un especialista en medicina
materno-fetal debido a su edad, sus resultados en las pruebas de detec-
cién, sus antecedentes familiares o la confirmacion de un diagndstico de
sindrome de Down.

. Pediatra especialista en el desarrollo. Para que esté mas informada, su
proveedor de cuidados de la salud podria recomendarle a un médico
especialista en el tratamiento de nifios con retraso en el desarrollo.
También podria recomendarle una clinica de sindrome de Down si hay
alguna disponible en su area. Consulte "Como encontrar una clinica de
sindrome de Down"on page 78 para obtener mas informacion.

. Cardiélogo pedidtrico. Su proveedor de cuidados de la salud podria
recomendarle a un especialista en cardiologia para que le haga una
evaluacion y un ecocardiograma fetal. Consulte “Defectos cardiacos” on
page 61 para obtener mas informacion.

. Gastroenterdlogo. Su proveedor de cuidados de la salud podria recom-
endarle a un gastroenterélogo para que le haga una evaluacién y reciba
cuidados de seguimiento si se cree o se confirma que su bebé tiene
problemas gastrointestinales. Consulte “Problemas gastrointestinales”on
page 60 para obtener mas informacion.

. Especialista en lactancia o un especialista similar. Si desea amamantar
a su recién nacido, una consulta con un especialista en lactancia, tera-
peuta 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 durante la lactancia materna. Reunirse con un espe-
cialista antes del nacimiento de su bebé podria ayudarle a desarrollar un
plan. Consulte “Prepardndose para la lactancia materna”on page 53

para obtener mas informacion.

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






EVALUANDO A SU
PROVEEDOR DE
CUIDADOS DE LA
SALUD

Por lo general, un obstetra, un grupo de obstetras o una partera atiende a la
mayoria de las mujeres embarazadas durante todo el embarazo. Estos pro-
veedores por lo general tienen mucha experiencia en dar tratamiento a las
mujeres embarazadas y en atender partos. Sin embargo, un diagndstico de
sindrome de Down agrega un nivel adicional al plan de tratamiento habitual
y podria llevarle a hacerle a su proveedor y a usted misma algunas de las
siguientes preguntas:

1. ¢Su proveedor tiene experiencia atendiendo partos de bebés con sindrome de
Down u otras condiciones diagnosticadas prenatalmente?

Lo primero que debe tener en cuenta al evaluar a su proveedor de cui-
dados de la salud es su nivel de capacitacion, sus habilidades y su experi-
encia para satisfacer las necesidades de un embarazo especializado.

2. ¢Su proveedor actua con rapidez para coordinar sus cuidados, recomendarle
aotros médicos y comunicarse con otros especialistas?

Es posible que usted reciba “cuidados complementarios” por parte de
mas de un especialista. Por ejemplo, su obstetra o partera podria encar-
garse de vigilar su embarazo periddicamente y de hacer analisis de san-
gre, y un perinatdlogo de hacer pruebas especializadas como ultrasoni-
dos y cardiotocografias en reposo. Estos especialistas trabajaran juntos
para vigilar la salud de su bebé y podrian hablar sobre hacer cambios en
el plan de control del embarazo o en el plan de parto.

© Kelle Hampton
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3. ;/Qué piensa su proveedor de cuidados de la salud sobre el diagndstico?

Muchas madres informan que recibieron apoyo por parte de sus prov-
eedores de cuidados de la salud durante el embarazo después del diag-
nostico: les brindaron cuidados y consejos sin prejuicios, enfocados en
proteger la salud de la madre y del bebé. Otras informan que han tenido
problemas después del diagndstico, como comentarios insensibles o
actitudes negativas hacia el embarazo.

Si se siente incémoda con cualquier cosa que su proveedor de cuida-
dos de la salud le haya dicho, podria hablar con él sobre estos temas,
explicdndole como le afectan sus comentarios. Es posible que su prov-
eedor no se haya dado cuenta que su palabras, tono o actitudes la han
afectado. Por ejemplo, su proveedor podria decirle, “lo siento”en el mo-
mento del diagndstico, tratando honestamente de mostrarse compren-
sivo. Pero, en cambio, usted podria sentir que toma una actitud negativa
hacia su bebé. Una conversacion franca de como se siente podria aclarar
cualquier malentendido. Consulte “Creando y evaluando su plan de
parto”on page 49 para obtener mas informacién sobre cémo escribir
una carta con todas sus inquietudes y crear un plan con su proveedor de
cuidados de la salud.

Si usted estd molesta porque su proveedor de cuidados de la salud le
ha ofrecido interrumpir el embarazo como una opcién, debe saber que
es valido sentirse asf; podria ser muy dificil para las madres con mucha
tensién emocional hacer frente a estas recomendaciones. Sin embargo,
desde la perspectiva de su proveedor de cuidados de la salud, es prob-
able que no haya deseado presionarla, sino simplemente informarle las
opciones disponibles como parte de su obligacion ética y médica. El
no sabe lo que elegird usted y debe actuar con cuidado. Hablar con su
proveedor de cuidados de la salud podria hacerla sentir mas segura de
que este apoya su decision.

Mas alld de la falta de sensibilidad o de un malentendido, algunos prov-
eedores de cuidados de la salud podrian actuar de manera inapropiada
si se enfrentan a la decisién de una paciente de continuar con el embara-
z0. Es posible que estos problemas no se puedan resolver simplemente
hablando con él, o bien, una madre podria sentirse demasiado herida o
incomoda para hablar acerca de ello. Si usted piensa que su proveedor
de cuidados de la salud tiene una actitud negativa hacia usted, su em-
barazo o el sindrome de Down, es buena idea que busque a un nuevo
proveedor de cuidados de la salud. Su organizacién local de apoyo quiza
le pueda recomendar a un proveedor que la entienda mejor.

Usted deberia poder disfrutar de un embarazo y nacimiento felices, y
tiene derecho a contar con un proveedor que la acompare a lo largo
del camino.



ADAPTANDOSE
AL DJAGNOSTICO
DE SINDROME DE
DOWN

Aunque la personalidad y la experiencia de vida de las madres que reciben

un diagnostico prenatal de sindrome de Down son muy diferentes, el trayec-
to emocional puede ser muy similar. La mayoria de las mujeres dicen que el
embarazo, del diagnostico al nacimiento, es una montafa rusa emocional. Los
momentos mas duros ocurren por lo general en el momento del diagndstico y
los siguientes dfas, seguidos normalmente de crecimiento emocional y de una
experiencia de parto positiva. Se espera que este proceso de duelo ocurray es
totalmente normal. Después de un tiempo, la mayoria de las madres pueden
mirar hacia el pasado y ver todo lo que han logrado.

RECIBIENDO LA NOTICIA

Lo més probable es que recibir la noticia haya sido un gran golpe emocional
para usted. Algunas madres dicen que se sintieron “sorprendidas’, “devastadas”
y “"como si se moviera el suelo”. Algunas dicen que sintieron como “si se detu-
viera el tiempo”. Otras dicen que después de escuchar el diagnéstico inicial,
ya no pudieron escuchar qué mas dijo su proveedor de cuidados de la salud.
Muchas han dicho que en su memoria quedd una marca permanente entre
el“antes”y el “después”. El Dr. Brian Skotko llama a este impacto una “memoria

reldmpago”® que puede recordarse claramente décadas mas tarde.

8  Skotko, B. (2005). Prenatally diagnosed Down syndrome: Mothers who continued their pregnancies evaluate their health care providers (El
diagnostico 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. (Traduccion por Down21.0rg.)
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A veces, la forma en la que el médico les da el diagnostico a los padres pue-
de causar problemas adicionales. Incluso enterarse del diagnéstico de forma
neutral puede generar inevitablemente mucha tensién emocional en los
padres a medida que tratan de asimilar la noticia. Cualquier falta de sensibili-
dad o presién por parte del médico puede aumentar el impacto emocional
del diagndstico.

Ademas de pasar por la dolorosa experiencia del diagnostico, el periodo pos-
terior inmediato puede ser un momento muy dificil para los padres. Podrian
enfrentarse a decisiones dificiles y emocionales sobre las opciones después del
diagnéstico prenatal. Algunos de estos padres podrfan haber elegido some-
terse a pruebas prenatales con el propésito de obtener informacién en lugar
de tomar decisiones. Después, quizé se sorprendan por tener pensamientos
repentinos sobre las alternativas. Sin importar si tienen o no estos pensamien-
tos, los padres pueden experimentar dias, semanas o incluso meses llenos de
confusion e incertidumbre. A menudo, la tristeza esta acompafada de senti-
mientos de culpa por tener pensamientos negativos hacia su bebé.

Ademas, algunos padres podrian sentirse culpables del diagndstico y podrian
culparse por la enfermedad del bebé. Es importante que sepa que ni usted ni
su pareja hicieron algo que causara que su bebé tenga sindrome de Down.

A medida que haga frente a este remolino de emociones, tenga en cuenta
que sus sentimientos son normales; sin embargo, la mayoria de los padres dice
que la intensidad de estos sentimientos disminuye con el tiempo. Usted quiza
intente obtener consejos de padres con experiencia y, mientras una parte de
usted podria esperar lograr ese nivel de paz algun dia, otra parte podrfa ser
mas escéptica. Con el tiempo, esas historias podrian darle esperanza de un
mejor futuro y consuelo de que estos sentimientos desapareceran. Después
del sumamente dificil momento del diagndstico, es muy dificil imaginar como
serd la vida de otra manera. Deje que afloren sus sentimientos; estas fuertes
sensaciones, ansiedades y temores son completamente normales. Esta es una
parte natural del proceso de adaptacion, y la mayorfa de los padres consigue
superarla con el tiempo.

A medida que avance su embarazo, es probable que deje de tener emociones
demasiado intensas y tenga mas sentimientos de aceptacion, esperanza y paz.
Quiza vuelva a sentirse llena de alegria por el embarazo y emocionada por

el nacimiento. Sin embargo, este crecimiento a menudo estd acompanado

de sentimientos encontrados que podria verse afectado por recibir noticias
buenas o malas en las citas médicas, comentarios Utiles o hirientes de aquellos
que lo rodean, o por acontecimientos especificos en su vida.

Una serie de acontecimientos positivos podria brindarle dias, semanas o meses
de paz interior. Por otra parte, una serie de acontecimientos negativos podria
tener un efecto en cadena, aumentando la intensidad de los sentimientos de
tristeza y ansiedad. Usted podria sentirse como si estuviera “empezando de
cero’y podria preguntarse:“;Por qué no puedo sobreponerme a esto?”



Relacionarse con otros padres puede tranquilizarla o hacerla sentir que es
diferente de alguna manera. “Parecen estar bien emocionalmente, asf que,
/por qué no me siento asf? ;Por qué no puedo aceptar a mi bebé incondicio-
nalmente como ellos lo hacen?”Lo mas probable es que si les hace preguntas
especificas a estos padres sobre sus sentimientos después del diagnéstico,
escuchara las mismas historias sobre el trauma emocional que implica este
diagndstico. Estos padres por lo general no son muy diferentes a usted; tan
solo se encuentran en un lugar mas avanzado del camino. También tienen la
ventaja de la experiencia y de conocer verdaderamente a su nifo, con su pro-
pia personalidad y puntos fuertes. Usted todavia no conoce a su bebé, por lo
gue se esté enfrentando a una especie de vacio, sin conocer verdaderamente
la identidad de su nifio.

Si bien las experiencias son similares, existen algunas variaciones en cuanto al
tiempo de recuperacién emocional y a pensamientos o miedos especificos.
Muchas de sus experiencias de vida, sobre todo si usted ha tenido contacto
con personas con sindrome de Down, afectardn su recuperacion emocional.
Algunos de los muchos sentimientos o pensamientos negativos que algunas
madres han experimentado son:

« Distanciamiento emocional del embarazo

« Sentirse embarazada de un diagnéstico, no de un bebé

+ Pensamientos pasajeros de que un aborto espontdneo terminara con
este dolor emocional y tal vez serd lo mejor para todos

» Culparse a si misma (“;Fue por algo que hice?”) o sentir que es incom-
petente bioldgica o reproductivamente

« Sentirse avergonzada, aislada o juzgada

« Pensamientos como:“;por qué a mi?, ;por qué a Nosotros?, ;por qué a
mi bebé?”’, sintiendo que, de alguna manera, es un castigo para usted

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

Estos sentimientos son comunes en muchas mujeres embarazadas y no son
un reflejo de cdmo serd como madre o del vinculo emocional que tendré con
su bebé. Son una parte normal del proceso de adaptacion, y es importante
que se permita experimentar estas emociones y se perdone a si misma por
tener cualquier pensamiento negativo una vez que haya superado esta etapa.

Este torbellino de emociones y pensamientos negativos muchas veces puede
iracompafnado de sentimientos positivos y esperanza de un mejor futuro.
Usted podria sentir una gran necesidad de proteger al bebé en su interior,
acudiendo sin falta a todas sus citas y pruebas prenatales. También podria
sentir esa emocion conocida cuando el bebé le da“pataditas’, atravesar por
una fase de “nido"al decorar la habitacién de su bebé, hablar con su familia
sobre los posibles nombres para el bebé y sentir que su corazon se derrite al
comprar ropa linda de bebé. Es dificil imaginarlo en los primeros dias después
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del diagndstico, pero muchas madres vuelven a recuperar la alegria por el em-
barazo. Hacia el final del embarazo, usted podria estar muy entusiasmada por
la llegada del bebé. También en estos momentos podria sentirse mas ansiosa
al pensar que el bebé esta seguro y protegido en su interior, mientras afuera le
espera lo “desconocido”

Las investigaciones demuestran que los padres que reciben un diagndstico
prenatal por lo general tienen una mejor experiencia en el nacimiento que

los padres que se enteran del diagndstico después del parto.? El diagndéstico
prenatal permite que las mujeres tengan meses para hacerse a la idea de que
su bebé tiene sindrome de Down. De esta forma, la alegria que sienten cuando
llega el bebé contrarresta los momentos dificiles por los que ya pasaron antes
del nacimiento. Muchas madres dicen que sienten alivio y adoracion por su
bebé cuando por fin lo ven por primera vez.

Sin embargo, otras madres aun podrian experimentar sentimientos encontra-
dos después de que nazca el bebé. El largo periodo de preparacién que tienen
las madres cuyos bebés se enfrentan a problemas médicos puede fortalecerlas
emocionalmente. Sin embargo, incluso con preparacion, las hospitalizacio-
nes en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (NICU, por sus siglas en
inglés) y los problemas médicos neonatales pueden seguir haciendo de la vida
una montafa rusa emocional hasta que esta se estabilice.

Por lo general, la intensidad del periodo prenatal y neonatal disminuye, y la
vida vuelve a la normalidad. Con un poco de suerte, su experiencia prenatal le
habré dado el tiempo suficiente para experimentar la mayor parte del proceso
de adaptacién emocional, permitiéndole disfrutar por completo de la crianza
de su bebé.

Las investigaciones recientes también demuestran que la mayorfa de las
personas 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 alegrfa. Curio-
samente, los resultados de esta encuesta no cambiaron segun las capacidades
de las personas con sindrome de Down; es decir, la satisfaccion en las relacio-
nes familiares no dependia de si las personas tenian discapacidades modera-
das o leves.

« E199% 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'
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» E199% de los padres dijeron que amaban a su nifio con sindrome de
Down'!

» EI97% de los hermanos, de entre 9y 11 afos, dijeron que amaban a su
hermano'

Vivir con el diagndstico durante muchos meses sin tener al bebé a su lado
puede agotarla emocionalmente. Es muy importante que cuide 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 madres quiza requieran el apoyo de un terapeuta para ayudarles a
estar mas preparadas emocionalmente para la llegada de su bebé. No dude en
hablar con su proveedor de cuidados de la salud si piensa que necesita hablar
con alguien acerca de sus miedos, inquietudes y tension emocional.

El diagndstico prenatal y las secuelas emocionales pueden ocasionar que las
futuras madres tengan riesgo de sufrir de depresion durante y después del
embarazo, sobre todo si se presentan otros factores, como antecedentes de
depresidn u otras circunstancias. La “depresion perinatal”incluye tanto a la de-
presion posparto (después del nacimiento) como la depresion prenatal (antes
del nacimiento).

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

Para obtener ayuda profesional, péngase 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”e
insista en que esta haciendo frente a un diagnéstico prenatal.

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).

Skotko, B.G,, Levine, S.P, Goldstein, R. (2011). Having a Son or Daughter with Down Syndrome: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.)

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. (Traduccién por
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Una de las partes mas dificiles del diagndéstico prenatal puede ser la ansiedad
que siente en relacién al propio embarazo. Usted podria tener inquietudes
respecto a su bebé durante el periodo de adaptacion a medida que acepta el
hecho o la probabilidad de que su bebé tenga sindrome de Down.

Muchas madres reciben o encuentran informacién poco precisa sobre la posi-
bilidad de perder a su bebé. A veces, a las madres se les dice que el indice de
aborto espontaneo es muy alto, o quiza sencillamente no se les de ningun tipo
de informacion. Esperamos que esta seccidn le ayude a entender este riesgo,

a mantenerlo en la miray a hacer uso de él para apreciar la importancia de las
pruebas prenatales. Para obtener mas informacion, consulte “Supervisando su
embarazo después del diagndstico”on page 15.

El riesgo real de aborto espontdneo cuando se espera un bebé con sindrome
de Down se basa en muchos aspectos diferentes. Si bien el riesgo de aborto
espontaneo es mayor si un bebé tiene sindrome de Down, este riesgo es me-
nor en las madres jovenes. El riesgo también disminuye a medida que avanza
el embarazo. Aproximadamente el 68% de los embarazos detectados a las 10
semanas de embarazo producirdn un recién nacido vivo, con estimaciones
que van desde el 77% para las madres de 25 afios al 66% para las madres de 45
anos. En los embarazos detectados a las 16 semanas, aproximadamente el 75%
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producirdn un recién nacido vivo, con estimaciones que van desde el 81% para
las madres de 25 anos al 67% para las madres de 45 afios."?

Es importante que las mujeres entiendan este riesgo para asegurarse de que
estén recibiendo cuidados médicos suficientes; sin embargo, también es im-
portante no exagerar el riesgo para que las madres no experimenten un nivel
desproporcionado de miedo y ansiedad.

Si una madre se siente ansiosa ante la posibilidad de sufrir un aborto esponta-
neo, esperamos que las investigaciones actuales pongan una cosa en perspec-
tiva: que el riesgo después del diagnostico es mas bajo de lo que a veces se
indica. Ademas, las investigaciones no toman en cuenta muchos factores. Los
avances en la tecnologia prenatal y las pruebas prenatales extensivas podrian
disminuir el riesgo de aborto espontaneo. Las investigaciones tampoco sepa-
ran los datos en grupos; por ejemplo, los bebés sin ningun tipo de problema
de salud identificado pueden tener un indice de aborto espontdneo mas bajo.

Usted quiza aun se sienta ansiosa por este problema, pero debe tratar de
mantener la calma y saber que los avances médicos prenatales siguen benefi-
ciando a estos casos. La mayorfa de las mujeres con un diagndstico prenatal no
sufren un aborto espontaneo. No permita que esta preocupacion predomine
en su experiencia prenatal y le reste alegria a su embarazo.

Si bien la mayoria de las mujeres continuardn con sus embarazos, algunas
mujeres experimentaran un aborto espontaneo a pesar de recibir el mejor
cuidado médico y prepararse asiduamente para el nacimiento de su bebé. Para
estas mujeres, ofrecemos un folleto por separado, Coping with Loss (“Cémo
hacer frente a la pérdida de un bebé”), en DownSyndromePregnancy.org que
proporciona recursos adicionales, consejos para crear recuerdos de su bebé
y comentarios de otras madres que han sufrido la pérdida de un bebé con

sindrome de Down.
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Nuestros seres queridos tienen muchas preguntas. Se preocupan por Nosotras.
Quieren participar en nuestro embarazo, y nuestras respuestas y sonrisas son
una forma de compartir con ellos nuestra propia alegria. La abuela y el abuelo,
la tia Susie, nuestros compaferos de trabajo y los vecinos de al lado; todos
quieren saber que todo esta bien para compartir nuestro alivio. Pero, jy si no
todo estd "bien"? ;Y si recibio la noticia de que su bebé no serd el nifio “tipico”
que planeaba? ;Y si estd llorando tanto que siente los ojos como papel de lija
y es dificil hablar? Ellos aln hardn preguntas y esperaran que usted responda,
aungue usted no se sienta preparada en lo absoluto.

Hay varios tipos de enfoque que usan las madres cuyos bebés han recibido un
diagndstico prenatal. Muchas le dicen a todas las personas, incluso a extrafios
que preguntan sobre el bebé. Decirle a nuestros seres queridos les da tiempo
para adaptarse y aceptar el diagnéstico, para que posiblemente esperen la
llegada del bebé sin reservas. Otras no le dicen a nadie, tratando asi de evi-
tar comentarios no deseados y evitando que los demas juzguen a su bebé
antes de nacer. Esto permite que los seres queridos reciban la noticia después
de haber conocido al bebé. Otros padres toman una decisidon sobre a quién
deberfan decirle, como a sus parientes cercanos, parientes lejanos o a buenos
amigos. Esta puede ser la primera de muchas decisiones que tome respecto a
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su bebé que refleje especificamente sus sentimientos personales, asi como su
conocimiento de sus seres queridos.

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? ;jNecesitaré todo su apoyo durante
este embarazo? jNecesitaré que mis seres queridos me ayuden de
forma inmediata después de que nazca el bebé?

+ Interfiere mi familia en mi vida? ;Me fastidiardn con sus preguntas o
reprochardn mis decisiones?

« ;Tiene mifamilia una visién anticuada sobre el sindrome de Down?

+ iAlguno 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 incomodara decirle a las personas? ;Tengo miedo de sentirme
incémoda en situaciones sociales o de que siempre haya un “elefante
en la habitacion”?

« Sino le digo a nadie, jme hara sentir que me avergtienza
el diagndstico?

« iHay problemas familiares, como problemas conyugales, muerte o
lesion reciente, qué podrian hacer que la noticia sea particularmente
dolorosa o incémoda?

+ iMe afecta demasiado que otros hablen de mi embarazo?

« iMe hace sentir méas tranquila y segura hablar de esto con mi familia
0 amigos?

Pensar en todas estas preguntas de antemano le permitirad planear una estrate-
gia y hacer una eleccion deliberada sobre quiénes participaran en su experien-
Cia prenatal.

“Nuestro bebé tiene sindrome de Down.” “Su primer nieto tiene una copia adi-

cional de un cromosoma.”“;La posibilidad de 1 en 40 que nos dijeron? Ese 1 es
nuestro bebé”

;Qué puede decirle usted a esas personas de las que depende tanto para
recibir amor, apoyo y orientacién? Le aconsejamos que sea honesta respecto a
la inesperada noticia, su estado emocional, al hecho de que esté aprendiendo
y a su esperanza para un mejor futuro. Estos son algunos consejos divididos
por partes:

Introduccién: Hola amigos y familiares (o comparieros de trabajo, vecinos,
empleados, etc).

Recordatorio: Como muchos de ustedes saben, estamos esperando la llegada
de nuestro bebé el FECHA PROBABLE DE PARTO. Recibimos la noticia de que

el bebé es nifo/nifa, y se va a llamar NOMBRE. Estamos muy entusiasmados
por la llegada de este nuevo integrante de la familia. (A continuacion, agregue
cualquier informacién personalizada que desee compartir.)



Actualizacion: Nos enteramos hace poco que nuestro querido bebé tiene sin-
drome de Down (y cualquier otro problema si lo hubiera). Nos entregaron los
resultados de una prueba genética llamada amniocentesis/CVS, que tiene una
precision de casi el 100%. Otra opcion: Nos enteramos hace poco que nuestro
querido bebé posiblemente tenga sindrome de Down. Aunque hemos decidi-
do no hacer una amniocentesis o CVS, las pruebas de deteccion a las que me
he sometido indican que hay una gran posibilidad de que nuestro bebé tenga
sindrome de Down. Por lo tanto, nos estamos preparando para enfrentar la
posibilidad de que nuestro bebé tenga este padecimiento.

Estado emocional: Por supuesto que esta noticia nos ha hecho sentir ansio-
s0s e inquietos y nos ha sorprendido mucho. Aln nos estamos haciendo a la
idea. Es posible que aun parezcamos muy aturdidos, pero otros padres nos han
dicho que superaremos este momento de crisis y pronto nos sentiremaos sor-
prendidos y entusiasmados. De una cosa si estamos seguros: amamaos a nues-
tro nifo/nina, y esperamos que nos ayuden a recibirlo 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 préximos meses. Ya hemos comenzado a
investigar, y ustedes podrian visitar DownSyndromePregnancy.org para ob-
tener informacién bésica 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 ensefianza y
la aceptacion social han mejorado mucho los resultados. Mas importante adn,
sabemos que nuestro nifo llevara 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
probablemente tampoco sabriamos qué decir. Les agradecerfamos que no nos
digan“lo siento” Sabemos por otros padres que a veces han escuchado este
comentario, y que después de un tiempo, suele herir sus sentimientos.

Cierre: Los mantendremos al tanto sobre cualquier problema y la llegada de
nuestro bebé. Gracias a todos por tanto amor y por recibir con los brazos abier-
tos a nuestro pequeno. Las oportunidades para las personas con sindrome de
Down son mejores que nunca, y estamos esperando con entusiasmo el futuro
prometedor de NOMBRE.

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

Dependiendo del momento en que haya recibido la noticia, quiza aun tenga
que pasar por un largo periodo del embarazo después del diagnostico. Es po-
sible que usted ya le haya dado la noticia a sus seres queridos; muchas mujeres
buscan apoyo de inmediato. Si alin no ha compartido la noticia, usted tendra
que decidir si quiere hablar sobre su diagndstico ahora 0 mas tarde. Ademas,
quizé desee esperar hasta que tenga mas informacién sobre el sindrome de
Down o hasta que haya superado los momentos emocionales mas dificiles.
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A pesar de que quiza no pueda ocultar sus sentimientos desde el principio,
esperar a decirle a sus seres queridos le dara la ventaja de poder organizar sus
pensamientos, controlar sus emociones, y compartir la noticia sintiéndose mas
segura. De esta forma, serd mas facil adaptar su mensaje al tono y a la cantidad
de informacion adecuada. Al tomar una decision, tenga en cuenta aspectos
como la frecuencia con la que ve a sus seres queridos, cuanto desean sabery
el estado emocional en el que usted se encuentre.

Muchos padres dicen que es mejor compartir la noticia en persona en un
lugar privado donde pueda organizar sus pensamientos y pueda elegir de
qué forma hablara con sus seres queridos. De esta forma, les permitira que la
escuchen y opinen sin distracciones.

Nuestra recomendacién es que evite dar la noticia en grandes eventos sociales
como bodas, funerales o reuniones familiares. Usted quiza no confié en su pro-
pia capacidad para “no perder la cabeza” mientras hable del diagndstico, y en
un evento social bullicioso o forzado, las personas podrian sorprenderse por la
noticia y podrian tener dificultad para reaccionar con la suficiente rapidez para
saber qué deberian decir. Por otro lado, una reunion en un lugar mas peque-
Aoy privado permitird que sus amigos y familiares entiendan sus sefales, se
concentren en lo que usted esta diciendo y a veces, que respondan de manera
mas adecuada.

En persona. Por teléfono. Por correo electrénico. Por una red social. Dejando que
corra lavoz.

Estas son sus opciones principales sobre cémo darle la noticia a los demas. Us-
ted quiza necesite usar varios métodos diferentes para informar a las personas
gue conoce.

Darle la noticia a sus seres queridos mas cercanos en persona puede ser una
buena opcidn 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 conversacion mas tranquila; sin embargo, usted podrfa
sentirse exaltada de nuevo al observar sus reacciones.

Las llamadas telefdnicas le permite decirle a las personas mas cercanas a
usted una por una, y le ofrecen una forma de terminar la conversacion si esta
se vuelve abrumadora. El contacto telefénico 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 personay 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 demas. 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 pedirles
que corran la voz. Esto permite que los demas puedan reaccionar sin estar
frente a usted y puedan controlar sus emociones antes de hablar con usted.
También le ahorra la tarea incomoda 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 esta enterado o no, lo que podria dar lugar a algunas circunstancias
diffciles 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 opcién més indicada para
compartir la noticia con sus seres queridos mas cercanos, sobre todo si algu-
nos no tienen acceso al correo electronico, 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 fami-
lia 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 o con personas cuya informacién de contacto sea dificil de encontrar.
Con frecuencia, este es el método mas usado por las mujeres cuando estan
listas para compartir la noticia con todos los demas.

Las redes sociales le permiten controlar el mensaje; pero, a diferencia del
correo electronico, también dejan al descubierto las reacciones inmediatas de
los demds, que podrian ser maravillosas o, en ocasiones, imprudentes. Por esta
razén, la mayoria de los 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 tiem-
po para adaptarse al diagnéstico. Afortunadamente, nuestros amigos en las
redes sociales tienden a actuar de acuerdo a nuestras sefiales. Por lo tanto, si
comparte el diagndstico con una actitud positiva, entonces la mayorfa de los
comentarios probablemente reflejardn el tono de su mensaje y serdn una ver-
dadera fuente de fortaleza y apoyo para usted para celebrar juntos la llegada
de su bebé.

Compartir la noticia es sélo el primer paso de muchos meses de interaccion
humana a medida que avance su embarazo después del diagndstico, y puede
incluir muchas preguntas y comentarios después de que los demas se enteren
del diagndstico.

Consulte “Your Loved One is Having a Baby with Down Syndrome” (“Su ser
querido va a tener un bebé con sindrome de Down”) en el sitio web DownSy-
ndromePregnancy.org para obtener una descripcion basica del sindrome de
Down y consejos para sus seres queridos sobre como apoyarla.
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A medida que avance su embarazo y mas personas se enteren del diagnosti-
co de su bebé, escuchard comentarios que le dan fortaleza y apoyo, y que le
ayudaran a vivir con su nueva realidad. Sin embargo, otros comentarios quiza
la incomoden. Desde luego, los futuros padres reaccionan de diferentes mane-
ras. Usted quiza sea el tipo de persona que no se muestra sensible de ninguna
manera ante los comentarios o quizé sea el tipo de persona que nunca se ha
mostrado sensible, pero se siente mas fragil durante su embarazo. El objetivo
de esta seccion es darle las herramientas para responder los comentarios de
forma adecuada e ilustrativa, a sabiendas de que su reaccidon emocional es
comprensible y a menudo justificada.

Nuestro método es sencillo: anticipese a los comentarios y prepare una res-
puesta inteligente y decidida. Esta serd su “respuesta comunicada” Sin em-
bargo, permita que su mente actUe con libertad y exprese para si misma o en
un diario escrito su reaccién visceral ante estos comentarios a modo de una
valvula de escape. Esta serd su "respuesta no comunicada”

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 esta pasando. Con frecuencia, su interlocutor
ignora que esta es la enésima vez que usted ha escuchado ese comentario. Si
bien muchos 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
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en consideracién los sentimientos de los demas 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 delicade-
za. 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.

Independientemente de que las madres estén a favor de la vida o del dere-
cho a elegir, muchas de ellas pueden volverse enormemente sensibles a las
deliberaciones sobre la interrupcién del embarazo. Lo anterior puede deberse
a ofertas concretas de interrupcion del embarazo que las madres han recibido
0 a una sensacion de incomodidad relacionada con la opinién de la sociedad
respecto a la discapacidad y el diagndstico prenatal. Al combinarse con el
descontrol emocional y la ansiedad general, muchas madres se vuelven muy
sensibles a comentarios casuales que quiza hubieran pasado por alto previa-
mente. Pueden sentirse especialmente sensibles a comentarios dirigidos a su
eleccién de dar la bienvenida a su hijo con sindrome de Down.

Los comentarios que cuestionan su decisiéon pueden ser contundentes:
“No vas a abortar?”, o las preguntas con sentido paternal: “;Has pensado esto
bien? ;Has pensado en tus otros hijos?” También es posible que un familiar cerca-
no considere que usted debe interrumpir el embarazo y quiza utilice algunos
comentarios negativos para presionarla.

Respuesta comunicada/escrita: "‘Permiteme interrumpirte. Yo soy la madre
del nifio con sindrome de Down. El o ella nacerd pronto. No voy a interrumpir
este embarazo. Es una decision que ya he tomado. A pesar de mi certeza, ain
estoy pasando por el momento de mds convulsion emocional de mividay me
estoy esforzando mucho por no perder la cabeza. Tus comentarios sobre la
interrupcion del embarazo me estdn complicando mds las cosas, y te pido que
te detengas. Tengo muchas inquietudes y temores, pero otros padres me tran-
quilizan al decirme que nuestro hijo nos llenard de alegria y serd un miembro
valioso de nuestra familia. Estoy conociendo mds acerca de la investigacion
que demuestra una repercusion positiva en la familia, incluida una menor tasa
de divorcio y fortaleza y compasion entre hermanos. Tengo mucho mds que
aprender, pero ya he tomado mi decisidn. Si no puedes apoyarme o ayudarme,
por favor, no digas nada’.

Respuesta no comunicada/desahogo: ;Cémo puedes hacerme esto? ;No
te das cuenta de que estoy dolida? ;Por qué quieres echarle sal a mis heridas?
;Qué te motiva? jAcaso no te das cuenta de la cosas o de verdad intentas
pisarme cuando estoy vencida? Siento que tengo un letrero en la cabeza que
dice, “por favor, hdblame de la interrupcidn del embarazo” Ademds, ;qué
tiene esto que ver contigo? Tus comentarios sugieren que no sé qué es lo que
estoy haciendo; ;no te das cuenta qué tan insultante es eso? Y ahora me debo
preocupar de si alguna vez aceptards a mi hijo. No quisiera verte el resto de mi
embarazo. jEs eso lo que quieres?



Comentarios del cdnyuge o de la pareja emocional: la falta del apoyo del
conyuge o de la pareja emocional puede ser especialmente dolorosa v dificil.
Por una parte, tiene derecho a sus propias emociones, temores e inquietudes.
Todas las respuestas deben reflejar un respeto por sus emociones. Quiza nece-
site mas tiempo para adaptarse y posiblemente cambie de opinién. Sin embar-
go, no debe empeorar el dolor emocional mediante comentarios ni presion.

Respuesta comunicada/escrita: "Sé qué tan alterado, temeroso y preocu-
pado estds. Sé que estds pensando que no hay manera de que podamos salir
adelante. Yo tengo muchos de esos mismos temores y preocupaciones. Sé que
he tomado una decision que tiene una fuerte repercusion en ti, y eso quizd te
provoque alguna molestia si no estds de acuerdo. Pero se trata de mi cuerpo,
mi hijo, y sencillamente no puedo hacer lo que me pides. Por favor, comprende
que este hijo estd por venir, y que estoy tratando de enfrentar esa realidad. Los
argumentos, la presion y los comentarios me estdn lastimando y estdn lasti-
mando nuestra relacion. Tienes derecho a tus sentimientos, pero espero que
puedas aceptar este hijo y acogerlo por el bien de nuestra familia. Sé que quizd
se necesite tiempo, pero mientras tanto, ya no intentes que haga algo que no
deseo hacer. Me lastima demasiado’.

Respuesta no comunicada/desahogo: jSe supone que ti debes ayudarme
a pasar por esto! Me siento muy sola, y la tnica persona que se supone que
debe estar apoydndome 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.

Las futuras madres han dado reportes una serie de comentarios groseros, desde

a1

personas que dicen: “Yo interrumpiria el embarazo, o “Mejor a ti que a mi; hasta” a
“Es tu culpa porque eres demasiado grande para tener bebés”. Esperamos que usted
no reciba ninguno de estos comentarios; pero si los recibe, quiza sienta que si
responde los comentarios sélo provocara conflictos sociales. De esta forma, qui-
za 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 especifico que podiria recibir; de todas formas, practique;
es posible que se adapte rapidamente si piensa con anticipacion.

Respuesta comunicada/escrita: algunos ejemplos de respuestas con fin
especifico 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 el mejor momento para que yo las conozca” También puede responder
sencillamente de esta forma: ‘Lo que dijiste fue horrible” Después puede con-
tinuar diciendo: “Sé que no quieres herir mis sentimientos, pero en realidad me
duele escuchar tu comentario. Estoy pasando por un momento muy dificil, pero
ya siento el instinto de brindar una enorme proteccion a mi bebé. No quiero que
nadie se sienta incomodo, pero eso me pone en una situacion dificil”

Respuesta no comunicada/desahogo: ;Qué te pasa? ;Acaso el diagndstico
de mi bebé es una invitacién para que digas cualquier cosa que te pase por la
cabeza? ;No has escuchado que debes pensar antes de hablar?
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Estos comentarios generalmente tienen un fin esperanzador, pero pueden ser
muy dafinos para la madre que esta en proceso de adaptacion y aceptacion del
diagndstico de su bebé. Pueden incluir una negacion inquebrantable: “Sé que
este bebé no tiene sindrome de Down’”, o la repeticion bienintencionada de cosas
que han oido: “A una amiga de la tia Susy le dijeron cuando estaba embarazada
que el bebé tenia sindrome de Down, y nacié bien”. Pueden ser comentarios que
desacrediten a la comunidad médica: “Los médicos no lo saben todo, o apelan

de forma espontanea a un poder superior: “Vamos a orar para que el sindrome

de Down desaparezca’. Es importante recordar que estos seres queridos hacen
esfuerzos bienintencionados para que usted se sienta mejor. Pero con frecuencia
la reaccion de usted puede ser una molestia o un resentimiento suprimidos que
incluso usted no puede comprender o no puede explicarselos a si misma.

Respuesta comunicada/escrita: “‘Bueno, gracias por pensar en mi. Sin
embargo, una cosa que si hemos aceptado es que nuestro bebé tiene sindrome
de Down sin duda. Se realizé una prueba genética, que demuestra sin lugar a
dudas que el bebé tiene un cromosoma 21 adicional. Sé que algunas veces las
personas se someten a pruebas de deteccion que demuestran una probabili-
dad mayor de un diagndstico y que después el bebé nace sin él. Algunas veces
eso se da a conocer y se interpreta como un error de los médicos. En realidad no
fue un error de ellos; sélo se trataba de una prueba de deteccidn en esos casos.
Sin embargo, en nuestro caso, es mds que una simple prueba de deteccion. Las
pruebas genéticas del liquido amnidtico del bebé tienen una precision de mds
del 99 por ciento. Sé que hay casos extremadamente esporddicos de resultados
positivos falsos, pero la busqueda de esa posibilidad extremadamente improb-
able es en realidad dariina para nuestro bienestar emocional. Como parte de la
aceptacioén, hemos caido en la cuenta de que nuestro bebé ha tenido sindrome
de Down desde el momento de la concepcién. Es quien es. Esperamos que
puedan aceptarlo, aunque los comentarios que hacen en el sentido de que no
tenga el diagndstico nos hacen temer que no lo aceptardn’

Como opcidn, si tiene altas probabilidades mediante las pruebas NIPS/NIPT
y ha elegido prepararse para el diagnéstico de sindrome de Down del bebé:
“Gracias por pensar en mi” En realidad estamos dando pasos hacia delante y
prepardndonos para dar la bienvenida a un bebé con sindrome de Down. Se
ha realizado una nueva prueba que es mucho mds precisa que las antiguas
pruebas de deteccion. Y si, sabemos que existe una posibilidad de que el bebé
no tenga el sindrome, pero hemos decidido concentrarnos en la alegria que
podria darnos la crianza de un hijo con sindrome de Down’.

Respuesta no comunicada/desahogo: ;/No te das cuenta de que me estoy
adaptando a este diagndstico? ;Cdmo exactamente piensas que debo en-
tender tu comentario: que estds confirmando cudn horrible piensas que es este
diagndstico o que debo olvidarme de todo mi avance hacia la aceptacién con
tu infundada idea de que quizd esté equivocado? Siento que estoy escalando la
montafia de la aceptacion y que se me aparecen personas cordiales y bienin-
tencionadas para decirme que deje de escalar. Fso no me ayuda nada.



Por lo general, estos comentarios también provienen de personas bienin-
tencionadas que intentan levantar su moral, pero a veces pueden ser pro-
blematicos. Usted se encuentra en la situacion 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 inclu-
so se le dijo alguna vez: “No debes sentirte preocupado ni triste. Deben sentirse
bendecidos por haber sido elegidos como los padres de esta pequeria”. 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 reaccio-
nan muy apasionadamente ante comentarios que definen quiénes son con
fundamento en un diagndstico.

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 atin no llega el momen-
to. Cada vez que alguien me dice que soy muy especial logra que no me sienta
apta para la tarea que tengo ante mf”

Respuesta no comunicada/desahogo: No soy mds especial, fuerte ni ben-
decida 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 miembarazo, lo que pasard después del parto y el futuro. No puedo
sencillamente deshacerme de esos sentimientos. Por favor, no me pongas en un
pedestal. Me siento muy mal en esto momento, jy el tltimo lugar en el que qui-
ero 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 nece-
sidades 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 cémo 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 con-
tentas, son carifosas e inocentes. Es posible que usted experimente muchas
de estas cosas con su hijo. Probablemente, algun dia usted también verd que
su hijo es feliz, carifoso y una bendicién para usted y toda su familia. Sin em-
bargo, algunas veces estos comentarios pueden hacer sentir que se le esta qui-
tando la individualidad a su hijo o que él esta perdiendo su complejidad como
persona. Parecera 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
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quiere decir, pero a menudo puede ser lo que escuchamos. Ademas, 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, iqual que
los demds nifios, tienen toda la gama de emociones, desde la felicidad hasta

la molestia, actitudes carifiosas 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 eso nos tiene un poco preocupados. Muchas gracias
por apoyarnos’”.

Respuesta no comunicada/desahogo: Sé gue lo dices con buena inten-
cion, pero no voy a dar a luz a una murieca. Es un ser humano y serd tnico.
Quizd atin 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 facil decir que
no es ningun problema, no te estds enfrentando al derrumbe del futuro que
habias sohado para tu hijo y una reconstruccion de ese futuro antes incluso de
que nazca.

Al decir“ignorante” nos referimos a la falta de conocimientos. Y sf, somos muy
tolerantes con el publico en general; claro esta que no saben mucho acer-

ca del sindrome de Down; jpor qué habrfan de saber, a menos que amen

a alguien con sindrome de Down? Pero, recordemos que el embarazo 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 preguntas que usted no puede contestar. Algunas veces, eso puede po-
ner de relieve la falta de conocimientos de usted. A continuacién se presentan
ejemplos de comentarios escuchados por algunas madres:

Respuesta comunicada: ‘Bueno, en realidad se parecerd mucho a nosotros.
También existe una variedad de rasgos relacionados con el sindrome de Down
que él podria o no tener, pero es probable que tenga algunos de los rasqos. He
estado viendo fotografias de nifos con sindrome de Down. He visto muchos
nifos hermosos, y sé que él tendrd su propio fisico inigualable’

Respuesta no comunicada: ;Como se supone que debo interpretar ese
comentario? Este bebé tiene sindrome de Down. Tiempo presente. Ahora. 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?



Respuesta comunicada: “En realidad, comprendo que algunas veces deter-
minados defectos cardiacos sanan por si solos” Sin embargo, el bebé tiene un
padecimiento llamado defecto auriculoventricular septal. Se trata de un orificio
en medio del corazén que pone en riesgo a las cuatro cdmaras. Los médicos me
aseguran que este defecto cardiaco especifico no sana por si sélo, y que el bebé
necesitard una cirugia a corazon abierto’.

Respuesta no comunicada: Sequro que si, sanard por si sélo. ;Y en qué
universidad te graduaste de médico? Ah, si, en la Universidad de los Rumores. Y
yo debo creerte todo e ignorar a los cardidlogos fastidiosos.

Respuesta comunicada: ‘Bueno, el bebé tiene sindrome de Down, 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 variac-
ién muy amplia, y realmente no sabremos nada si no hasta que haya crecido
para conocer qué ocurrird. Pero lo mds importante es que sabemos que serd
hermoso y adorable cuando nazca, y estamos bien preparados para eso’.

Respuesta no comunicada: No puedo creer que las personas esperen que yo
conozca la respuesta a esta prequnta. jNi siquiera ha nacido todavia! ;Alguien
puede saber cémo serd el futuro de su hijo o cudn inteligente serd durante el
embarazo? Sé que es una forma de brindar apoyo, pero hace que me sienta “en
la mira” cuando aun estoy conociendo las posibilidades de este bebé. ;Como
puedo sentirme un maestro cuando aun me siento como un alumno en su
primer dia de clases?

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. Gene-
ralmente, no tienen la intencion 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 fre-
cuencia, la palabra “retrasados”dicha por estudiantes de secundaria y adultos
por igual. Otras veces quiza se trate de otros comentarios o referencias gene-
ralizados. Quiza sean palabras a las que usted no les ponfa atencion anterior-
mente o que usted utilizo en el pasado. Sin embargo, ahora, si la conversacion

14 Estainformacion no corresponde al caso de los niflos con sindrome de Down mosaico. Para este diagnéstico podria necesitarse una respuesta
mas complicada. Para obtener mas informacion, visite imdsa.org.
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estuviera escrita, las palabras parecerian resaltadas, en negritas o subrayadas.
Su repercusion 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, quizé sienta que no esta defendiendo a su hijo.

En primer lugar, debe saber que esta bien si no es una defensora perfecta, es-
pecialmente ahora que quiza se sienta vulnerable. Esta bien si sencillamente se
alejay 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 em-
bargo, no existe 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, pruden-
te y sin prejuicios, que se anticipe a sus respuestas, tendra resultados mucho
mejores que una reaccion emocional por sentirse “en la mira” Si ha utilizado
estas palabras anteriormente como apodos, explique eso a sus seres queridos
y solicite que la acomparien en su camino hacia un vocabulario mas amable.



Después de adaptarse a la conmocién inicial de un diagnéstico de sindrome
de Down, quiza le preocupe el futuro de sus otros hijos y se pregunte cual sera
la repercusiéon que tendra en ellos un nuevo bebé con una discapacidad. Quiza
le preocupe que sus otros hijos vayan a ser objeto de burla, sientan resenti-
miento, reciban atencién suficiente, se averglencen 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 aun afirman que los aspectos po-
sitivos superan a los negativos y que existen beneficios al tener a un hermano
0 una hermana con sindrome de Down.'

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 tenfan algun hermano con sindrome
de Down."”

Skotko, B. & Levine, S. (2006). What the Other Children Are Thinking: Brothers and Sisters of Persons 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. (Traduc-

cién por Down21.0rg.)

Dykens, E. M. (2005). Happiness, well-being, and character strengths: Outcomes for families and siblings of persons with mental retardation. Men-
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Cuskelly M., Gunn P. (2007). Adjustment of children who have a sibling with Down syndrome: perspectives of mothers, fathers and children. Jour-
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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
descubrio lo siguiente:

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

 E194 por ciento de los hermanos mayores afirmé enorgullecerse de su
ser querido con sindrome de Down.

« FI88 por ciento de esos hermanos y hermanas mayores también
afirmdé que eran mejores personas debido a su hermano o hermana.

« Mas del 90 por ciento planeaba seguir siendo parte de la vida de su
hermano 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 seria 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 hermanos tiene relaciones positivas y gratificantes con su hermano o her-
mana 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 demas 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 padecimiento,
sus hermanos por lo general los ven como personas y desarrollan relaciones
comunes 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 dnimo de usted y situaciones médicas anticipadas. Los niflos de menos de
cinco anos de edad a menudo no entienden qué es el sindrome de Down y
quizé no perciban ninguna diferencia durante algun tiempo.

En el caso de nifios muy pequefios, algunos padres de familia eligen no expli-
car nada hasta que su hijo tenga la edad suficiente para comprender; es posi-

18  Skotko, B.G, Levine, S.P, Goldstein, R. (2011). Having a Brother or Sister with Down Syndrome: Perspectives from Siblings (Tener un hermano o
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ble que den a conocer la informaciéon de forma pausada con la explicaciéon 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 corazon. Sin embargo, otros padres
de familia eligen identificar el padecimiento de forma inmediata y después ex-
plicar paulatinamente lo que significa. El Dr. Brian Skotko afirma que “muchos
padres de familia consideran que es Util leer los libros para niflos de Woodbine
House que contienen personajes con sindrome de Down. Al principio, la lec-
tura 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 sefialar que
un personaje tiene sindrome de Down. Esta puede ser una buena forma de
presentar por primera vez el tema a los hermanos pequefos’”.

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 0jos, el color del cabello y la estatura. Después puede decir que una carac-
teristica de su hermano es que tendra sindrome de Down. Esto generalmente
significa que sus musculos son mas débiles, quiza tenga dificultad para hablar
y quiza necesite mas tiempo para aprender. Por otro lado, un alumno de quin-
to grado generalmente puede entender una explicacion en la que usted hable
sobre la genética cuando una persona tiene un cromosoma adicional que pro-
voca 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:

« iMihijo entenderd si le comunico el diagndstico? De no ser asi, ;debo
comunicarle el diagnéstico en pasos que pueda entender?

+ ;De qué manera debo presentarle la informacién para que sea adec-
uada a su edad? ;Cuanta informacion debo darle?

» ;Cudl es mi estado 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 emo-
ciones se calmen?

EvalUe estos factores cuando decida darle a conocer la noticia a su hijo y
después elija un momento en el que pueda sentarse con él sin distracciones y
atender sus inquietudes.
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A continuacion aparecen algunas inquietudes comunes expresadas por her-
manos y algunos ejemplos de respuestas a sus preguntas.

"Algunas veces quizd parezca estar triste. Es porque quiero a tu hermano y me
preocupo por él de la misma forma que te quiero a ti y 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’.

“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 casay nos ensenard a jugar con él, y ti puedes ayudar jugando algunos
de los juegos que nos ensefie el terapeuta’

“Tu hermano tiene un padecimiento en el corazén para el que se necesitard
cirugia, pero cuando los médicos hayan arreglado eso, serd un nifno sanoy
estard bien’

“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 tendré que quedarme un poco mds de tiempo en el hospital y, por
supuesto, un recién nacido siempre necesita mds atencién porque debo ali-
mentarlo y cambiar sus pariales, 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 recordarle a sus hijos que el diagnostico de sindrome de Down
es tan solo una caracteristica de su hermano o hermana. Ellos tendran muchas
preguntas, y es importante responderlas de la mejor manera posible. Sin em-
bargo, los nifios no tardaran en superar el diagndéstico y simplemente ver a su
hijo con sindrome de Down como “Andy” 0 “Gaby”; otro miembro de la familia.



Asi, durante el embarazo, usted puede ayudar a sus hijos a que desarrollen un
carifio por su hermano al permitirles ayudar a escoger nombres, seleccionar
decoraciones para el cunero o comprar ropa para su hermano o hermana. Pue-
den escribir cartas al nuevo miembro de la familia, ver las fotos del ultrasonido
y sentir las patadas del bebé en su vientre. Ante todo, este nuevo bebé es un
miembro de su familia y su hermano o hermana.

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

» MiAmigo 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 Como tu Sindrome de Down explica el sindrome de Down y respon-
de a muchas preguntas frecuentes desde el punto de vista de los adolescentes
con el padecimiento y sus amigos. Esta pelicula es especialmente Util para los
adolescentes y adultos jovenes que quieren saber cémo entablar relaciones
con un compafero que tiene sindrome de Down.

Cada afio, el National Down Syndrome Congress (NDSC) ofrece una conferen-
cia de hermanos y hermanas para aquellos de edad escolar que actualmente
es del cuarto afo o superior. Esta conferencia generalmente incluye talleres
respecto a distintas cuestiones del sindrome de Down, sesiones compartidas
con otros hermanos, oradores invitados y actividades.

Los grupos de apoyo locales y hospitales frecuentemente tienen también acti-
vidades, grupos de apoyo v talleres de hermanos para hermanos. Para mayores
informes, consulte a su organizacién de apoyo local.

Ademas de que usted puede contactar a otros hermanos en la conferencia
nacional y en eventos locales, también puede conocer a otros hermanos a tra-
vés de su organizacion 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 cdmo puede prepararse para

el futuro.
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También puede hablar con otros padres de su organizacion local que han
tenido hijos posteriores para averiguar cémo tomaron su decision. En muchos
futuros padres, aumenta la preocupacion 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 rela-
ciones significativas y cercanas; no importa si el nifio con sindrome de Down
es mayor o menor que los otros nifos.



Muchas mujeres ya tienen planes de parto en mente cuando comienzan un
embarazo: usar o no medicamentos para el dolor, a quién se le permite estar
presente en el parto y a qué tipo de proveedor desea acudir. Otras crean un
plan a medida que avanzan. En el embarazo después del diagndstico, puede
beneficiarse de la creacién o modificacion de un plan con el diagndstico en
mente. Muchos nifios con sindrome de Down nacen en hospitales locales con
poca o ninguna atencion especializada necesaria después del parto. Los obste-
tras o las parteras se han encargado del parto. El alumbramiento se desarrolla
dentro del proceso ordinario y los bebés se van a casa con sus padres después
del nacimiento en el periodo de tiempo habitual. Otros niflos con sindrome
de Down han necesitado intervencion médica inmediatamente después del
nacimiento, han recibido atenciéon especializada a cargo de expertos y han
permanecido durante algun tiempo en la unidad de cuidados intensivos para
recién nacidos (NICU).

Al evaluar su plan de parto, quiza quiera pensar en lo que usted desea para

la experiencia del nacimiento, considerando a la vez la calidad de su centro
de parto, la cercania a una atencién mas especializada y las cuestiones es-
pecificas identificadas a través de la observacion prenatal posterior al diag-
nostico. No existen “absolutos”en cuanto al plan de parto en un embarazo.
Sin embargo, existen algunas cuestiones que quiza desee hablar con su
proveedor de cuidados de la salud para que le ayude a desarrollar o modificar
un plan, y comprenda que quizé deba recurrir a un plan B en caso de que se
desarrollen complicaciones.
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El centro de partos. Es posible que su profesional de salud platique con usted
sobre si el centro de partos al que planeaba acudir ain puede cumplir las
necesidades potenciales del nacimiento de un bebé con sindrome de Down.
En muchos casos, aun puede seguir su plan de dar a luz en su hospital local

u otro centro de preferencia, especialmente si desea este lugar; sin embargo,
debe preguntar cual serd el procedimiento en caso de que se desarrollen com-
plicaciones antes del parto o después del alumbramiento. A continuacion se
presentan algunas preguntas que debe formular a su proveedor de cuidados
de la salud:

« ;El centro tiene una unidad de cuidados intensivos para recién nacidos
(NICU)? ;De qué nivel es la NICU?

« Siel bebé necesita atencion especializada imprevista después del
parto, jtiene el centro los equipos necesarios para atender esas nece-
sidades?

« ;Cudn lejos estd un hospital especializado u hospital para nifos?
/Como se transportara al bebé? ;Podra mi pareja u otro ser querido
acompanar al bebé?

« En el caso esporadico de que mi bebé pudiera necesitar intervencion
quirtrgica inmediata, ;hacen el parto en un centro que cuente con un
cirujano?

Si su proveedor de atencidn no realiza el parto en un centro que cuente con
un cirujano, quizd deba decidir entre escoger a un proveedor de atencion
obstétrica distinto o sequir con su proveedor actual y posiblemente solicitar
que se traslade al bebé.

Las respuestas a estas preguntas pueden calmar sus inquietudes, ayudarla

a prepararse mentalmente, o quiza provoquen cierta inquietud que inicie
una deliberacién sobre el cambio de lugar del parto. Hable sobre un plan de
respaldo que esté disponible en caso de que se desarrollen complicaciones
durante el embarazo.

Si se confirma que su bebé tiene un defecto cardiaco, hable de su plan de
parto con el cardidlogo para ver si tiene sugerencias. Si no se ha detectado un
defecto cardiaco, posiblemente le practiquen un ecocardiograma fetal a cargo
de un cardidlogo u otro profesional capacitado. Asi que, recuerde formular pre-
guntas en vista de que algunos defectos cardiacos no se detectan sino hasta
después del parto. Algunos defectos cardiacos no generan problemas inme-
diatamente después del parto, mientras otros requieren atenciéon inmediata.
Segun los problemas que su hijo enfrente, el cardidlogo puede aprobar que el
parto se realice en el centro elegido por usted o puede sugerir que se lleve a
cabo en un centro con una unidad cardiaca pediatrica.

En caso de que el parto se realice en un centro local, puede hablar de los pro-
cedimientos siguientes con su cardidlogo:

« ;Se realizard una evaluacion cardiaca en el centro para revisar algun
defecto conocido?

20 Simpson, J. M. (2010). Impact of fetal echocardiography. Ann Pediatr Card [serial online] 2009 [cited 2010 May 271;2:41-50. http://www.annalspc.
com/text.asp?2009/2/1/41/52806 and the Fetal Echocardiogram web page of Cincinnati Children’s Hospital.
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« ;Se realizard una evaluacion cardiaca en el centro para revisar el
corazén aun cuando no se detecte un defecto prenatal?

« ;Serd su cardidlogo quien revise al bebé en el hospital? De no ser as,
jquién realizard la evaluacion?

« ;jPodran hacer un ecocardiograma en el hospital? De no ser asi, ja
donde tendrd que iry con qué tiempo después del parto?

Si otro especialista ha identificado otros problemas con su bebé, como un
problema de las vias gastrointestinales, debera desarrollar preguntas semejan-
tes modificadas para que se adapten a este problemay se las formule a ese
especialista.

El plan de parto. Después de haber recibido un diagndstico prenatal de
sindrome de Down, quiza desee crear un plan de parto mediante platicas con
su profesional de salud sobre qué es lo mejor para su bebé. Siya ha visualizado
un plan, hable sobre cudles modificaciones podrian ser necesarias para man-
tener al bebé a salvo. Recuerde que no hay “absolutos”en cuanto a las respues-
tas, sino cosas que deben reflexionarse y hablarse con su profesional de salud.

Hable de la logistica. Por lo general, las mujeres inician el trabajo de parto
de forma natural: esperan en casa mientras las contracciones aumentan su
intensidad. Es posible que su profesional de salud tenga inquietudes debido
al diagnostico de sindrome de Down u otros problemas detectados antes del
parto y que quiza desee que usted esté en el hospital desde la primera sefal
del trabajo de parto. Pregunte a su proveedor como desea proceder.

Hable de un parto temprano. Una vez que su bebé se considere “a término”
(entre las 37 y 39 semanas), algunos profesionales de cuidados de la salud
hablaran con sus pacientes sobre la conveniencia de un parto temprano. Si
bien muchos bebés con sindrome de Down han nacido de forma natural en

la fecha programada o después de esta, las estadisticas sefialan que existe un
riesgo mayor de aborto espontaneo o de que el bebé nazca muerto, como se
cita en “Ampliando su vision respecto a sus inquietudes del embarazo”on page
27. Este riesgo se puede atender parcialmente con una vigilancia prenatal
intensa (que contemple evaluaciones del crecimiento, cardiotocografias en
reposo y ultrasonidos) para definir la posible necesidad de un parto en algun
momento antes de las 40 semanas. Un parto inducido también tiene la ventaja
de programarse durante el dfa con otros especialistas cuya disponibilidad posi-
blemente se necesite para el bebé. Recuerde que no hay absolutos; se trata de
una decision de la cual debe hablar desde todos los dngulos con su proveedor
de cuidados de la salud.

Si el bebé tiene un defecto cardiaco conocido, también hable de la posibilidad
de un parto inducido/temprano con su cardiélogo, en vista de que un mayor
peso (parto en fecha més tardia) representa un motivo de preocupacion para
los cardiélogos. Es posible que deba poner distintos intereses en la balanza.

Otros problemas. En vista de que es posible que surjan otros problemas, pro-
cure llevar un seguimiento de esas inquietudes en una libreta o una carpeta.

Escriba una carta y haga comentarios sobre el contenido. A medida que
piensa en los problemas referidos anteriormente, puede escribir una carta
de su plan de parto dirigida a su proveedor de cuidados de la salud. Escriba
sus deseos, inquietudes y preguntas. La redaccion le ayudara a organizar sus
pensamientos y llevar un seguimiento de las respuestas. También le dard a su
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proveedor de cuidados de la salud un registro de sus inquietudes de modo
que él o ella pueda recordarlos. También puede hacer comentarios sobre su
deseo de tener una experiencia de parto agradable donde todos los profesio-
nales médicos utilicen un vocabulario adecuado.

Algunos padres de familia desean almacenar la sangre del cordén umbilical de
su bebé con la esperanza de posiblemente brindar tratamiento para padeci-
mientos médicos futuros, como cancer, diabetes, etc. Si bien es cierto que las
personas con sindrome de Down tienen menos probabilidades de desarrollar
determinados tipos de cancer tumoral,?' los nifios que tienen este padeci-
miento tienen una probabilidad de 1 en 100 de desarrollar leucemia.”?

Aunque algunos padres de familia almacenan la sangre del cordén umbili-

cal para posiblemente brindar un tratamiento contra la leucemia si esta se
desarrolla en aflos posteriores, la Dra. Beverly Lang, oncéloga pediatrica del
Children’s Hospital of Philadelphia (Hospital de Filadelfia para Nifios, CHOP), ad-
vierte 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 cordén
umbilical quiza solo devuelva las células precursoras de la leucemia. Por esta
razén, 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 almace-
namiento de la sangre del cordon 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 nifios.

Si desea almacenar la sangre del cordon 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 cordén umbi-
lical de su bebé para utilizarla posteriormente en investigaciones que pudieran
beneficiar a la poblacién con sindrome de Down. Los investigadores han logra-
do grandes avances en el descubrimiento de las causas biologicas de algunos
de los problemas asociados con el sindrome de Down. Los bancos biolégicos
seran una parte importante de las investigaciones futuras, y la sangre del cor-
dén 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 21?7 Semin Cancer Biol;18(5):365-371. Epub 2008
Apr 1.

22 http://www.dsmig.org.uk/library/articles/cards-leukaemia-2.pdf
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PREPARANDOSE
PARA LA
LACTANCIA
MATERNA

Muchos futuros padres esperan alimentar a sus bebés mediante la lactancia
materna por razones nutricionales y afectivas. En el caso del nifio con sindro-
me de Down, la lactancia materna puede tener beneficios adicionales para el
desarrollo motor oral, en vista de que la lactancia materna ejercita mas mus-
culos de la boca. La lactancia materna también tiene ventajas inmunoldgicas
que benefician 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
embargo, otros tienen dificultades debido a una succién débil, somnolencia,
protrusion de la lengua u otros problemas médicos como defectos cardfa-
cos. Existen muchas técnicas que las madres pueden utilizar para tener una
relacion de lactancia materna exitosa aun con estos desafios. Es especialmente
recomendable que se relina con alguien durante su embarazo que tenga ex-
periencia en los problemas de lactancia materna relacionados con el sindrome
de Down, quizé un terapeuta ocupacional o un especialista en lactancia en un
hospital para nifios. Al reunirse con un profesional para hablar de los proble-
mas potenciales y las soluciones y para desarrollar un plan activo podrian
multiplicarse enormemente sus probabilidades de una relacién de lactancia
materna exitosa.

Muchos de los consejos y las técnicas generales de la lactancia materna tam-
bién sirven para dar lactancia materna a su bebé con sindrome de Down. Exis-
te un acervo literario muy amplio que abarca conceptos basicos: posiciones,
contacto piel a piel, horarios de alimentacién, uso de un protector de pezén,
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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 una bomba 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 mayorfa 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 pue-
da 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
meses después. Una bomba succionadora le permitira brindarle a su bebé

los beneficios de la leche materna mientras usted conserva su suministro, de
modo que pueda ensefarle a su bebé a alimentarse mediante la lactancia
materna lo antes posible.

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

Un especialista en lactancia podrfa recomendarle que bombee un poco antes
de alimentar para que la leche fluya. De esta forma, su bebé podrad mamar con
maés 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 alimen-
tacion con leche de férmula. De esta forma pueden atenderse algunas inquie-
tudes relacionadas con las calorias o un bajo suministro de leche. Su médico
quiza recomiende que combine leche de formula 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 calorias que
puede ayudar a un bebé con problemas de alimentacién o cardiacos.

Si tiene dificultades después del nacimiento de su bebé, no dude en comu-
nicarse 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 disponible. Enfatice con antelacion que le gustaria hablar con alguien
experimentado en esta drea. Ademas, haga busquedas en Internet o publique
una pregunta sobre lactancia materna. Muchas madres compartirdn sus expe-
riencias con gusto.



Down21: La lactancia materna en los nifios con sindrome de Down
La Leche League

Guia de Lactancia Materna: Amamantar a un bebé con sindrome de
Down

Guia de alimentacion para bebés con sindrome de Down de Down
Esparia

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
prolongados, mientras otras recurren a la alimentacion mediante leche de
formula. Lo mas importante es encontrar lo que funcione mejor para usted y
su bebé. Claro esta que también puede mimary hablarle a su bebé mientras lo
alimenta con un biberdn, y hay otras actividades como la estimulaciéon motora
oral y los masajes para bebés que pueden fortalecer el tono muscular de su
bebé y mejorar la experiencia afectiva. Para ver mas informacion sobre ejerci-
cios motores orales, puede consultar al terapeuta ocupacional de su bebé y la
seccion”;Qué terapia puedo hacer en casa?”on page 73.
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Si bien los bebés con sindrome de Down tienen mayores probabilidades de
desarrollar algunos problemas médicos, es importante recordar que su bebé
probablemente tendra sélo algunos de esos problemas o quiza ninguno. Ade-
mas, existe tratamiento para la mayoria de estos padecimientos, y la mayoria
de los problemas de salud mas importantes (incluidos defectos cardiacos y
problemas digestivos), se pueden corregir con cirugia durante los primeros
dos afios de vida. Cabe decir que ha mejorado significativamente la atencion
médica en cuanto a estos padecimientos al grado de que la esperanza pro-
medio de vida de las personas con sindrome de Down practicamente se ha
duplicado en las Ultimas décadas.”

Si su bebé tiene problemas relativamente menores o no tiene ninguna com-
plicacion, podria irse a casa con usted en el periodo de tiempo habitual des-
pués 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 cirugia programada para meses posteriores.

Después del nacimiento de su bebé, su pediatra o neonatélogo dedicara
tiempo a exdamenes realizados al bebé. Buscara padecimientos comunes en los
recién nacidos, como la ictericia.

23 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.
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Ademads, su proveedor de cuidados de la salud probablemente observe carac-
teristicas fisicas del sindrome de Down, incluidos la forma de los ojos vy la brida
mongolitica bajo los ojos, la forma y la disposicion de los ofdos, el puente nasal
y la forma de la nariz, la protrusion de la lengua, el grosor de la parte posterior
del cuello, pliegues palmares en las manos y signo de la sandalia entre los
dedos de los pies, etc. Es probable que su bebé tenga algunos de estos rasgos
fisicos, pero no todos.

Su proveedor de cuidados de la salud también observara el tono musculary
las articulaciones de su bebé. Por lo general, los bebés con sindrome de Down
tienen un tono muscular bajo, a veces descrito como hipotonia. También, por
lo general, tienen articulaciones flojas. La combinacion de estas dos cosas es
un indicador fisico de sindrome de Down y también presenta una necesidad
de precaucion 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 también observarad con detenimiento problemas que ocurren con
mas frecuencia en los bebés con sindrome de Down, como problemas cardia-
cos, padecimientos gastrointestinales, discapacidades visuales y problemas
de alimentacion. Es probable que su pediatra también ordene una biometria
hemdtica completa y una ecografia de los rifiones.

A su bebé también se le realizardn pruebas de deteccion de hipotiroidismo
y problemas de audicién congénitos mediante respuesta auditiva del tron-
co encefélico (ABR, por sus siglas en inglés). Estas pruebas de deteccién son
comunes para los recién nacidos. Durante la infancia, se vigilara a su bebé en
busqueda de infecciones como las del oido y las respiratorias.

Lo idéneo es que usted pueda sostener a su bebé después del parto. Puede
intentar amamantar al bebé en la sala de partos si desea darle pechoy tomar
muchas fotografias familiares. Sin embargo, si su proveedor de cuidados de la
salud observa algun problema que necesite de un tratamiento inmediato, es
posible que el bebé sea llevado a la unidad de cuidados intensivos para recién
nacidos. En consecuencia, diga a su acompafante que se apresure con la
camara fotografica en caso necesario.

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
protocolos de pruebas y referencias a especialistas incluso si no se detecta
ningun problema.

Su recién nacido quizéa experimente mas infecciones del ofdo, de los senos pa-
ranasales, de tipo respiratorio y problemas de estrefiimiento que los bebés de
la poblacion general. Quiza concluya que su bebé no tiene ninguna de estas
cosas; pero son mas frecuentes en esta poblacion 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.

Ademas de los problemas ordinarios de los recién nacidos y los problemas
menores relacionados con el sindrome de Down, existen algunos padecimien-
tos de salud méas complicados que su recién nacido quiza experimente. Los
lineamientos de la Academia Americana de Pediatria relativos al documento
“Supervision de la salud de nifos con sindrome de Down” detalla padecimien-
tos y porcentajes de la poblacion 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 niflos 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 audicién congénita. La Academia Americana de
Pediatria recomienda una respuesta auditiva provocada del tronco encefélico
(BAER, por sus siglas en inglés) o emisién otoacustica. En caso de que esto

no se lleve a cabo en el hospital, solicite a su pediatra una recomendacion. Si
su pediatra no puede ver los timpanos de su bebé debido a que los canales
auditivos son frecuentemente pequefos, o si usted sospecha la presencia de
problemas de audicion, su pediatra generalmente le recomendard a un otorri-
nolaringdlogo, con frecuencia llamado especialista en oidos, nariz y garganta
(ENT, por sus siglas en inglés).

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

Defectos cardfacos (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 evaluacién cardiaca y un ecocardiograma para los recién nacidos.” Con-
sulte mas detalles en la seccion’Defectos cardiacos” on page 61.

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 nifios crecen pueden adquirir problemas de la tiroides. Se deben hacer
analisis de sangre a los bebés en el momento del parto, a los seis meses v al
ano. El tratamiento habitual contra el hipotiroidismo es un medicamento dia-
rio; sin embargo, puede dafar la funcion cognitiva si se deja sin tratamiento.

Atresias gastrointestinales (12 por ciento de los nifios con sindrome de
Down). Consulte mas detalles en la seccién “Problemas gastrointestinales”
on page 60.

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

25  http//www.cincinnatichildrens.org/health/heart-encyclopedia/disease/syndrome/down.htm y http://www.chop.edu/healthinfo/down-syn-
drome-trisomy-21.html).
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Algunos recién nacidos con sindrome de Down tienen problemas de ali-
mentacion y de lento aumento de peso después del nacimiento. Las causas
pueden ser la somnolencia, problemas cardiacos o intestinales, protrusion de
la lengua, succion débil, reflujo o algunas otras posibilidades. Su bebé puede
comer muy bien desde el inicio, sin ningun problema. Sin embargo, es posi-
ble que su bebé tenga problemas con la lactancia materna o la alimentacion
con biberon.

Si desea amamantar y esta teniendo problemas, consulte la seccion “Preparan-
dose para la lactancia materna” on page 53 y solicite una entrevista con un
especialista en lactancia experimentado u otro experto.

En el caso de la alimentacion con biberdn, puede consultar a un terapeuta
ocupacional/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 formula 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”) o sonda de gastrostomia (‘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 alimentacion alterno.

Algunos recién nacidos con sindrome de Down tienen los mismos problemas
de la poblacion general, incluidas algunas cosas como el reflujo. El Dr. Len
Leshin afirma que no hay certeza de que los bebés con sindrome de Down
tengan reflujo gastroesofagico (GER, por sus siglas en inglés) con mas frecuen-
Cia que otros bebés, pero esa mayor frecuencia tiene sentido debido al tono
muscular mas 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, sefiala que un bebé
con GER regurgitara de manera mas forzada, incluso vomitard, en cada sesiéon
de alimentacion. Incluso si el liquido no sube completamente, algunas reac-
ciones como ahogarse, las nauseas, irritabilidad prolongada u otras sefiales

de peligro de su bebé significan que debe ir con el pediatra 0 a una sala

de urgencias.

El Dr. Leshin también aborda el estrefiimiento, que se ve con mas frecuencia
en los bebés con sindrome de Down debido a su bajo tono muscular y acti-
vidad 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 sélo
recomienden remedios naturales como el jugo de ciruela con pulpa. El Dr. Les-
hin sefala que usted sélo debe usar estos productos conforme a las instruc-



ciones y las dosis recomendadas de un médico. El afirma que debe mantener
a su médico informado sobre la existencia y el grado de estreAimiento, debido
a que el estrefimiento persistente puede ser un indicador de problemas mas
graves como problemas del recto, un padecimiento 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 maés serios, como la enfermedad de Hirschsprung o atresia duodenal.
Tal como lo explica el Hospital de Nifios de Cincinnati, las atresias intestinales
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 cirugfa 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 recomen-
daciones 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 atresia
antes del parto, se recomienda que se prepare tanto para una estancia en la
unidad de cuidados intensivos para recién nacidos como para una cirugia neo-
natal. 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 radiografias del
tracto gastrointestinal superior e inferior, y un ultrasonido) para confirmar el
diagnostico y ver la gravedad del problema.

Consulte los siguientes recursos para nuevos y futuros padres que abordan los
problemas gastrointestinales:

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

Se calcula que 50 por ciento de los niflos con sindrome de Down también
padecen problemas cardiacos. Muchos futuros padres se enteran del defecto
cardiaco de su bebé a través de un ecocardiograma fetal, aunque a veces un
defecto quizé no se detecte sino hasta después del parto. Muchos de estos
problemas se trataran Unicamente con vigilancia y muchos se resolveran por
si solos 0 con medicamentos. Otros se pueden tratar con distintos procedi-
mientos; en el caso de otros, quiza se necesite una cirugia a corazéon abierto.

26
27

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

http://www.cincinnatichildrens.org/patients/child/encyclopedia/default/. http.//www.cincinnatichildrens.org/health/heart-encyclopedia/treat/
surg/open.htm); http.//www.cincinnatichildrens.org/health/heart-encyclopedia/treat/default.htm; http://www.chop.edu/healthinfo/down-
syndrome-trisomy-21.html; y http://www.chop.edu/export/download/pdfs/articles/physician-referral/cardiac-folder.pdf
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La gran mayorifa de los problemas se pueden resolver. Con los avances médi-
cos 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 pedird 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 estan-
cia en el hospital de una sola noche.

Cirugia a corazén abierto. Algunos defectos cardiacos se pueden corregir
s6lo 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 tres dias después de la cirugia a corazén abierto, pero la mayorfa
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 cirugia a co-
razédn abierto, su cardiélogo vigilara el peso y la salud de su bebé con visitas
periddicas. Las visitas de rutina incluirdn un examen fisico y preguntas acerca
de la calidad del suefio y los habitos alimenticios del bebé. Segun la situacién
de su bebé, su cardidlogo puede llevar a cabo un electrocardiograma, realizar
un ecocardiograma o recetar medicamentos en cualquier visita. El momen-
to de realizacién de la cirugfa de su hijo dependerd de una serie de factores,
incluidos el peso y sefiales de problemas cardiacos, tales como somnolencia
excesiva, dificultad para comer, tono azul de la piel, etc. Una visita previa a la
cirugia puede implicar un examen fisico, muestras de sangre, un ecocardiogra-
may rayos X.

Si su médico ya ha identificado un defecto cardiaco para el que se necesite
cirugia, 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 cirugia y darle informacién sobre su hospital y servicios locales.
Si un nifo tiene problemas de salud mas complejos, puede buscar consultas
adicionales en un hospital para nifos con reconocimiento nacional. En vista
de que un hospital mas grande puede tener mas experiencia con problemas
complejos, es Util recibir informacion adicional.

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

« Asociacion Estadounidense del Corazon
» ElCorazény el Sindrome de Down NDSS


http://www.heart.org/HEARTORG/Conditions/CongenitalHeartDefects/AboutCongenitalHeartDefects/Defecto-del-canal-atrioventricular-completo-CAVC_UCM_447862_Article.jsp
http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Atencion-Medica/Enfermedades-Asociadas/El-Corazon-y-el-Sindrome-de-Down/

Si bien muchos bebés se van a casa sin haber permanecido en la unidad de
cuidados intensivos para recién nacidos, otros permaneceran algunos dfas

o semanas en la NICU. En el caso de complicaciones como un nacimiento
prematuro, quiza se necesite una estancia prolongada. La NICU o la cirugia
pueden ser motivo de tensién para los padres, especialmente para las madres
cuyas hormonas se estén adaptando después del parto y que pudieran estar
fisicamente incémodas.

Con monitores que emiten alertas sonoras y personas alrededor constante-
mente, muchos padres experimentan tensién que no se disipa aun mucho
después de que su bebé esté en casa. Al dedicar un poco de tiempo a planear
con anticipacion, quiza se pueda reducir un poco de tension. Quiza sea Util
para usted planear una estancia en la NICU o una cirugia y después esperar
que esos planes no se necesiten.

1. Puede recurrir a miembros de la familia ampliada o amigos que estén
dispuestos y puedan ayudar a cuidar a sus otros hijos. Otros seres queri-
dos quiza estén dispuestos a ayudar con los alimentos y los quehaceres
del hogar.

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 capitan que funja como administra-
dor del sitio con anticipacion. 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 contrasefias para la asistencia
en linea

« |os cargadores necesarios de sus dispositivos electrénicos

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 seccion “Preparandose para la lactancia ma-
terna”on page 53.

« Pregunte al personal del hospital cudles son los servicios que ofrecen
en cuanto a bombas: jTienen una sala para el uso de las bombas?
;Tienen una bomba?
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Pregunte si tienen a un experto en lactancia en el hospital que esté
familiarizado 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 orientarla y le ayude a interactuar con el personal si
es necesario.

Pregunte cuales 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 infor-
macion que le den, las preguntas que usted tenga, etc.

6. Pregunte con anticipacion:

;Cudles son las reglas de visitas para padres, abuelos, hermanos y
otros?

iHay 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 cirugia, piense en lo siguien-
te 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 do-
nen 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 siguien-
te después del procedimiento:

Recuerde que tendra que levantar al bebé apoyandolo por debajo
de la 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 a los 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.



Para obtener mas informacién sobre problemas de salud en las primeras eta-
pas de un nifo con sindrome de Down, consulte lo siguiente:

« Supervision de la salud de nifios con sindrome de Down del Commit-
tee on Genetics in Pediatrics (Comité de genética en pediatria), que
incluye una lista de verificacion de salud para cada etapa.

» NDSS Atencién Médica

» Programas de salud en la infancia (Canal21)

A medida que se prepara para dar la bienvenida a su bebé, también puede
ser Util comenzar a elaborar una carpeta o un archivo digital para informacion
médica, donde guarde documentos importantes, resultados de pruebasy
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 seccion “;Qué tipo de avances en el desarrollo puedo
esperar de mi bebé?"on page 71.

Muchos de estos distintos padecimientos pueden detectarse antes del parto
durante un ultrasonido, y otros quiza sélo sean aparentes después del parto. Si
tiene conocimiento de un padecimiento sospechado con anticipacién, puede
aprovechar la oportunidad de prepararse para la experiencia mediante la
investigacion de los recursos. De otra forma, generalmente puede prepararse
con anticipacion para una estancia en la NICU sélo por si acaso. Los puntos
mas importantes son que su hijo es una personay que la mayorfa de estos
problemas, si bien representan un desafio, también pueden tratarse.
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Después de recibir un diagnéstico prenatal, muchos padres de familia comien-
zan a preguntarse sobre los detalles esenciales de proveer para su nifo. Las
preguntas varfan entre “;Como afectard esto mi sequro de salud?” a “;Qué tipos de
terapia necesitan los nifios con sindrome de Down?”

La buena nueva es que hay varios servicios y programas diferentes disponibles
para su nifo, pero lo malo es que encontrar esos servicios puede ser confuso
porque varian ampliamente y tienen diferentes nombres en lugares diferentes.
Afortunadamente, hay una gran variedad de recursos a la que puede recurrir
en busca de més 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 area, son los padres de familia
expertos, una intervencion temprana (El, por sus siglas en inglés), una organi-
zacion local de sindrome de Down, una clinica de genética, o el departamento
de salud local.

En caso de que usted desee utilizar algunos de estos recursos para hacer una
investigacion preliminar durante su embarazo, es posible que usted desee
iniciar un archivo de investigacion para esta informacion. Esto hara el contacto
con estas organizaciones mucho mas facil después. A continuacion, le brin-
damos una explicacion general de estos servicios diferentes para que usted
comprenda algo de la jerga basica y acronimos y por dénde empezar.

6/
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Los planes de sequro médico grupal, incluso las pélizas 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 nifio que sea
agregado al plan. Si usted tiene un plan de seguro familiar a través de su em-
pleador, es probable que usted tenga un plan de salud grupal adecuado que
cubra a su niflo. Sin embargo, las pdlizas privadas han negado generalmente la
cobertura a los nifios con el sindrome de Down en el pasado, basado en que
es una condicion preexistente. A los planes de salud bajo la ley de Cuidado

de Salud Asequible se les impide negar las pdlizas a las personas con alguna
condicién preexistente. Ademas el costo de la péliza no se ve afectada por la
condicién sino que se determina por el nivel de cobertura, el deducible y la
demografia, asi como la ubicacion y la edad. Ademas, usted puede elegir estas
polizas individuales bajo La Ley de Cuidado de Salud Asequible de una red de
proveedores de seguros participantes, tales como Blue Cross o Humana.

Otra opcion de seguro de salud disponible para los nifios con sindrome de
Down, tanto como los nifos ya calificados, es la cobertura de salud a través del
Programa Estatal de Seguro Médico Infantil, el cual puede proveer seguro de
salud gratuito o de escala movil a los nifios que no estan cubiertos por un se-
guro de salud privado. A menudo los padres de familia pueden ganar un 200%
0 mas por encima del nivel de pobreza federal para calificar. Usted puede
obtener mas informacion al respecto al consultar Insure Kids Now.

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

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 pro-
cedimientos, los procesos de solicitud, y la elegibilidad para 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.

Si usted no califica para el Seguro Social Suplementario, algunos estados
proveeran Medicaid para un niflo con sindrome de Down, independiente-
mente de los ingresos. Por ejemplo, algunos estados tienen lo que se conoce
el “Katie Beckett Waiver” (exencion), para los nifos con discapacidad, 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 pdliza de Medicaid como una pdliza primaria o secundaria


http://espanol.insurekidsnow.gov

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 pue-
de ser colocado en la lista de espera.

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

Las familias de niflos 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. Aunque técnicamente
debe solicitar y esperar a que se determine que su nifo es ‘discapacitado,” el
sindrome de Down por lo general cumple con los criterios.

Por lo general, usted necesitard proporcionar registros como el acta de naci-
miento, el numero de seguro social y registros médicos, incluso el cariotipo
(la prueba genética para confirmar el diagnéstico). Usted también necesitara
proporcionar documentacion sobre su ingreso familiar, el cual no puede
superar cierta cantidad, por lo general el nivel de pobreza federal. La cantidad
del Seguro Social Suplementario de su nifio puede variar de un estado a otro
debido a que algunos estados suplementan la cantidad federal.

La intervencion temprana es un programa de mandato federal administrado
por estados individuales, que se centra en ayudar a los niflos con discapacida-
des desde que nacen hasta los tres afios de edad. La administraciéon de este
programa puede variar de estado a estado, y en algunas formas de condado

a condado. En la mayoria de los casos, los terapeutas o los maestros irdn a

su casa (o al centro de cuidado infantil de su nifio) para proveer terapia a su
nifio. El objetivo principal es ensefiarle formas para ayudar a su nifo a desa-
rrollar habilidades. En ocasiones hay centros de intervencion temprana donde
los padres pueden llevar a sus nifios. En la mayoria de los casos, la terapia es
divertida y estimulante para su nifio. También hay un componente de salud
familiar, donde el administrador de casos puede comprobar su estado emocio-
nal, preguntar si usted necesita alguna ayuda adicional, y sugerir materiales de
lectura u otras actividades.

Los servicios y el titulo del terapeuta pueden variar segun la estructura y
politicas de su intervencion temprana local, lo que su nifio necesita, y lo que
usted busca para su nifio. En los tres afios con la intervencion temprana, usted
puede afiadir o eliminar terapias segun el desarrollo de su nifio. Algunos pro-
gramas le brindan un terapeuta a su familia que tenga formacién en diversos
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campos. Otros le brindan un grupo diverso de terapeutas para su nifio, cada
UNo experto en su propio campo.

Costo/contribucién de los padres: Algunos estados tienen programas de inter-
vencién temprana para proveer servicios sin costo alguno para los padres.
Otros planes requieren algun tipo de contribucién de los padres, y general-
mente se toman en cuenta los ingresos y el nimero de personas de la familia.

Su intervencion temprana local: Con el fin de obtener una comprension general
de la forma en que opera la intervencién temprana en su area, usted debe
contactar a su proveedor de intervencidn temprana 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

o0 al centro de partos, investigar en su biblioteca local, o comunicarse con el
departamento de salud local para encontrar el programa de intervencién
temprana en su estado. Ellos deben tener informacion sobre su intervencion
temprana local. Los padres y organizaciones de apoyo del sindrome de Down
locales pueden dar méas consejos no oficiales y en ocasiones mas interesantes
sobre el proveedor local de intervencion temprana.

Dando los primeros pasos: El primer paso es hacer la llamada telefénica. Si usted
llama cuando esté embarazada, posiblemente la intervencién temprana le
indicard que vuelva a llamar después de que nazca el bebé. En ocasiones ellos
acordaran darle un resumen por teléfono o en persona durante su embarazo.
Después de que nazca el bebé, el hospital puede ponerse en contacto con

la intervencion temprana a través de canales oficiales, o usted misma puede
comunicarse desde el hospital o cuando vuelva a casa. Ellos programardn una
primera cita en su casa donde llenara los formularios generales con la infor-
macién de su familia, ingresos, e informacion médica. Los padres reportan
tiempos diferentes de “inicio” para la intervencién temprana que dependera de
varios factores. Las primeras visitas pueden centrarse en las dificultades con la
lactancia o la alimentacion con biberdn, la administracién de medicamentos
(en caso necesario) a un bebé tan pequeno, formas adecuadas para sostener

y apoyar a un recién nacido con sindrome de Down, entre otros. El enfoque
crecerd y cambiara con su nifio.

La intervencién temprana atiende a varios nifios diferentes, algunos de los cua-
les tienen retrasos imprevistos en el desarrollo que requieren un proceso de
evaluacion para determinar si tienen derecho a los servicios. La mayoria de los
estados tienen disposiciones que hacen que los niflos con sindrome de Down
sean elegibles automaticamente para la intervencion temprana. Algunos esta-
dos pueden requerir que los nifos necesiten ser determinados “elegibles” para
los servicios en base a retrasos especificos. 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 intervencién 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
reuniones,“;Qué objetivos tiene para su nifo en los siguientes seis meses?”’ o
“;Qué piensa de comenzar terapia fisica por una hora cada dos semanas?” Al
principio, nos gustaria responder, “Usted diganos. Ustedes son los expertos.



Yo no sé nada” ;Como se puede esperar que sepamos lo que nuestros bebés
deberfan estar haciendo dentro de unos meses?

Si bien esto puede ser extrafio al principio, con el transcurso de los meses, us-
ted tendrd un mejor sentido de su nifio, su personalidad, sus puntos fuertes y
débiles, y pronto se daréd cuenta de que el conocimiento de su hijo es superior
al de los terapeutas. Usted pasa la mayoria del tiempo con él, y sabe que es lo
mejor para él. Asi que, aungue este papel de miembro del equipo con conoci-
mientos puede parecer incomodo al principio, usted se acostumbrara. Even-
tualmente usted se encontrard agregando sus observaciones en las reuniones,
diciéndoles que progreso le gustaria ver, y en algunos casos, defender los ser-
vicios que usted considere necesarios para su nifo. Estos esfuerzos de equipo
llevan a un plan llamado Plan Familiar Individualizado de Servicios (IFSP, por
sus siglas en inglés) que se revisa y actualiza reqularmente.

Su papel: Como padre, su papel en el desarrollo de su nifo es esencial. La tera-
pia especializada puede apoyarla a usted y a su nifo brinddndole un asesora-
miento experto y elaborando enfoques eficaces. Sin embargo, el desarrollo de
su nifno depende de las interacciones de juego y oportunidades para aprender
todos los dias, no sélo el apoyo que su nifio recibe durante las sesiones de
terapia. 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
nifo 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 en las
reuniones donde el equipo registra el progreso y marca nuevos objetivos.

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

Al observary asistir el desarrollo temprano de su nifio, usted estard muy
consciente y festejara los pequenos 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 quiza,
gatear como un oso. 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.
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Los programas de intervencion temprana varfan tanto en la seleccion y dispo-
nibilidad de los servicios. Usted puede tener un proveedor de servicios “todo-
logo” o puede tener varios terapeutas. Usted verd 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 nifio puede acudir.

Fisioterapeuta (PT, por sus siglas en inglés): Centrandose en las destrezas
motoras gruesas y en la fuerza general. Los hitos mas grandes pueden ser
rodarse, sentarse, 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
lapiz, etc.

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

Maestro de lenguaje de sefas: Ensefnar algo de lenguaje de sefias o gestos a
los niflos y a las familias. Los nifos con el sindrome de Down suelen compren-
dery desean expresar méas de lo que pueden decir facilmente. El lenguaje de
sefas puede facilitar la comunicacion a los niflos 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: Centrandose en los problemas de alimentacion
relacionados a los problemas médicos o sensoriales.

Intervencionista del desarrollo (profesor): un profesor capacitado para servir
a niNos pequefos 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 nifo, y las habilidades sociales. En la infancia, hay una gran coincidencia
en las dreas de terapia y al desarrollarse su nifio, las habilidades dependen una
de la otra. Todos los terapeutas pueden tratar de fomentar el habla durante el
tratamiento. La mayorfa de los terapeutas pueden hacer lenguaje de sefias ba-
sico o gestos apropiados para el nifno pequero. Todos los terapeutas tienen un
conocimiento bésico de los problemas con el tono muscular, la planificacion
motora y la cognicion.

Para mas informacion sobre la intervencién 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 intervencion por Genma Diaz Paradela


http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Intervencion-Temprana/
http://down21.org/web_n/index.php
http://www.amazon.com/Desarrollo-cognitivo-comunicativo-S%25C3%25ADndrome-intervenci%C3%B3n/dp/1409281892
http://www.amazon.com/Desarrollo-cognitivo-comunicativo-S%25C3%25ADndrome-intervenci%C3%B3n/dp/1409281892

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 ser estimulados. Hay muchas actividades
sencillas e incluso divertidas que pueden ser parte de la experiencia de union
y pueden contribuir positivamente al crecimiento y desarrollo de su bebé.

Cada interaccion es una oportunidad para proveer estimulacion a sus sentidos.
Al mismo tiempo, usted puede familiarizarse méas con su bebé y aprender lo
que le hace felizy comodo.

« 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 algodén o
una toalla gruesa.

» Toque una variedad de diferentes tipos de musica desde clasica hasta
canciones infantiles.

» Cantele, cantele, y céantele a su bebé. jA él le encanta su voz! Cante alto,
bajo, animado y tranquilo. (También mire la cara de su bebé para que

él siga su voz con la cabeza.)

» 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.

» Cologue al bebé de lado o boca abajo, sujete imagenes definidas en
blanco y negro de rostros simples o formas para que él las observe.
iSorpréndase cuando él las analice!

« Haga caras diferentes cerca de la cara del bebé para variar lo que él
estd observando. jEventualmente, tal vez le sonrial
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« Frote suavemente varios materiales de textura blanda (una toalla,
algoddn, 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 ufas 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 bebé y la hard 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 por Down Espafia.


http://www.sindromedown.net/adjuntos/cPublicaciones/154L_guiadel.PDF
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cPublicaciones/154L_guiadel.PDF

En general, hoy dia muchos jovenes 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
aprendizaje importantes y algunos (quiza del 10 al 15 por ciento) experimen-
tan desafios conductuales y cognitivos mas complejos.

Los cambios en las actitudes sociales han reducido el aislamiento, mejorado
los servicios y brindado mas oportunidades enriquecedoras y estimulantes
para los jévenes con sindrome de Down. Durante los ultimos 40 afos, la inves-
tigacion cognitiva y educativa ha identificado varias de las dificultades especifi-
cas que experimentan los nifos con la condicién. Esto informa que la interven-
cion temprana 'y la educacion més 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.

La Educacion Internacional del sindrome de Down y su colega Educacion
Estadounidense del sindrome de Down le brindan recursos y servicios en base
a evidencia para apoyar a las familias y a los educadores. También le brindan
recursos de aprendizaje, comunicacion y educativos especificamente para

los nifios recién nacidos hasta los 5 aflos. Consulte sus paginas web para 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 educacion e
influencia de los padres.
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La perspectiva mas saludable puede ser influir en los factores sobre los cuales
usted tiene control para fomentar un ambiente donde su nifio tenga la mejor
oportunidad de prosperar. Acepte a su nino independientemente de su “resul-
tado” potencial, y disfrute la personalidad uUnica y especifica de su nifio.

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

« Sindrome de Down, Educacién (Fundacién Iberoamericana Down21)
« Educacion de NDSS

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

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

« Bases para el habla, lenguaje y comunicacién en personas con sin-
drome de Down por Libby Kumin

« Habla, lenguaje y comunicacién en alumnos con sindrome de Down (re-
cursos 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)

« Estimulacién temprana para ninos con Sindrome de Down. Manual de
desarrollo del lenguaje por Damian Milagros

« Estimulacién temprana para ninos con Sindrome de Down. Manual de
autocuidado por Damian Milagros

« Estimulacién temprana para ninos con Sindrome de Down. Manual de
desarrollo 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 nifios con capacidades diferentes
Incluye un catalogo de juguetes estimulantes para cumplir con los
objetivos de intervencion temprana.

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

« Signing Time
Incluye videos, tarjetas, libros y musica destinada a la ensefanza de la

Lengua de signos americana (ASL, por sus siglas en inglés) a un nifio
pequeno.

« See and Learn Kits (kits para ver y aprender) (Unicamente en inglés)
Materiales destinados a la ensefianza de habilidades de lenguaje,
lectura, y cognicion, incluso aplicaciones de aprendizaje a los nifios
pequenos con sindrome de Down.

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


http://down21.org/web_n/index.php
http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Educacion/
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.down21.org/web_n/index.php?option=com_content&view=category&id=1331:articulo-profesional-habilidades-de-la-motricidad&Itemid=169&layout=default
http://ndsccenter.org/worpsite/wp-content/uploads/2012/05/Loyola_bases.pdf
http://ndsccenter.org/worpsite/wp-content/uploads/2012/05/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-PARA-NI%C3%91OS-SINDROME/dp/B0036BMD2S/ref%3Dsr_1_6%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413389755%26sr%3D1-6
http://www.amazon.com/ESTIMULACION-TEMPRANA-PARA-NI%C3%91OS-SINDROME/dp/B0036BMD2S/ref%3Dsr_1_6%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413389755%26sr%3D1-6
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.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/

cOMO OBTENER
MAS APOYO

A medida que su embarazo avance, puede que le resulte Util contactar a profe-
sionales, organizaciones locales del sindrome de Down, comunidades en linea,
u otros padres para asistirle a lo largo de este periodo de transiciéon y preparar-
la 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 de-
sean relacionarse con padres experimentados de inmediato y buscan rotunda-
mente lo que necesitan. Otros pueden beneficiarse de la ayuda, pero no estan
seguros de la situacion o dénde acudir. Muchos no se sienten comodos en
grupos, ya que su hijo aun no ha nacido, o estan preocupados por la posibili-
dad de una reaccién emocional frente a otros padres. Ellos pueden sentir que
los otros padres se insulten con su incomodidad o tristeza.

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

CcOMO ENCONTRAR CONSEJEROS GENETICOS Y
GENETISTAS

Un consejero genético o genetista estd capacitado para brindarle una explica-
cién mas completa del sindrome de Down después de recibir un diagndstico
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confirmado o posible. A pesar de que es probable que su proveedor de cui-
dados de la salud tenga un conocimiento médico basico de la condicién, un
asesor genético bien informado podré proporcionarle una visién mas amplia
sobre la vida con el sindrome de Down, incluyendo informacion detallada
sobre lo servicios, avances modernos, recursos locales y resultados posibles.
Usted también puede realizar su propia busqueda en la National Society of
Genetic Counselors (NSGC) o en el American College of Medical Genetics and
Genomics (ACMG).

A veces un area regional tendrd una clinica de sindrome de Down/Trisomia

21. Si usted necesita informacién durante su embarazo, posiblemente desee
ponerse en contacto con ellos para hacer una cita. Si usted cree que le puede
ser Util, posiblemente desee preguntar sobre un grupo de apoyo por medio de
la clinica.

Después de que nazca el bebé, los padres suelen hacer una cita con uno de los
especialistas de la clinica y consultarlos 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 desarrollo. A partir de esta informacion y de un examen fisico,
asf como de una evaluacion, el especialista clinico puede recomendar terapias
0 pruebas adicionales para asegurarse de que su nifio 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 la condicién. A dife-
rencia de un pediatra que podria tener uno o dos pacientes con la condiciéon en
su practica, los especialistas del sindrome de Down examinan a muchos nifios y
por lo tanto saben cémo 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 clini-
ca también podria ayudarle a contactar a un grupo local de apoyo. La Socie-
dad Nacional del Sindrome de Down le provee una lista de clinicas por estado
y region.

Su proveedor de cuidados de la salud puede darle la informacién del contacto
de su grupo local. De lo contrario, una busqueda en internet debe mostrarle
cualquier grupo en su érea. La mayoria de los grupos tienen un sitio web con
su informacién de contacto.

La mayorfa de los grupos tienen un coordinador de relaciones comunitarias
para los padres nuevos o una persona similar, y sitios web que normalmente
proveen direcciones de correo electrénico o nimeros telefénicos para con-
tactarlos. No tenga miedo de sugerir el tipo de apoyo que usted necesita.
Investigue o pregunte si el grupo cuenta con un programa de apoyo prenatal,
y si hay un padre 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,


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

un defecto cardiaco especifico), pregunte al contacto. 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
dara la oportunidad de conocer los servicios locales de intervencién 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 reunién gene-
ral, a un grupo de juego o a un evento social de los padres para familiarizarse
con la comunidad.

Si usted se da cuenta de que no esta recibiendo el apoyo que necesita, busque
al lider del grupo para que estén conscientes de esta brecha de apoyo. Mu-
chos grupos aun estan en la transicion de desarrollar programas prenatales de
extension comunitaria y su retroalimentacion puede ser muy Util para cumplir
ese objetivo.

Por otro lado, muchos futuros padres se sienten incomodos con el apoyo en
persona durante el embarazo después del diagndstico cuando pueden estar
atravesando inestabilidad emocional. Un correo electrénico explicando que
desea aprender sin tener una reunion personal puede resolver ese problema.

Localizador de afiliados del NDSC

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 organizacioén religiosa o civica tenga un ser querido o usted re-
cuerda a un amigo del pasado que tiene un familiar con esta condicion; la ma-
yorfa de las personas de esta comunidad estdn 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 educacion
especial en su colegio local, o contactar al programa local de intervencién
temprana para ver si ellos tienen una forma de conectarse con otros padres.

Muchos futuros padres sienten que tienen una mayor conciencia después del
diagnéstico, de identificar a personas con sindrome de Down en cantidades
que nunca habian visto anteriormente. A menudo, los padres desean acercar-
se a estos desconocidos, pero no estan seguros si es la forma apropiada o no
saben como hacerlo.

Una buena técnica para acercarse y preguntar después de que nazca su bebé
es:”iTenemos algo en comun?”Normalmente un padre lo volteara a very se
dard cuenta de la conexién, y puede florecer una amistad. Durante el embara-
70, puede ser un poco mas incémodo, pero puede dar lugar a una gran con-
versacion. Quiza una declaracion sutil como la siguiente puede ser una buena
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introduccién: “Disculpe, pienso que tal vez tengamos algo en comun. Estoy
esperando un bebé para el proximo mes, y él tiene sindrome de Down”.

Hay una gran variedad de blogs y grupos de apoyo en internet donde un
futuro 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 introduccion a cualquier hora del dia o de la noche y esperar
respuestas de los que han avanzado mas en su travesia. Ademas, el apoyo en
linea puede brindarle la oportunidad de encontrar personas que estan pasan-
do por un diagnoéstico prenatal al mismo tiempo. También es mas probable
encontrar un grupo de mujeres mas diverso que pueden relacionarse con su
situacion familiar, origen étnico o problema médico especifico. Los padres
también pueden ver imagenes de otros nifos y leer historias de los retos y
éxitos, y de la vida cotidiana. Ademas, los futuros padres que se sienten emo-
cionalmente 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 seguri-
dad relacionados a la difusion de informacion, distancias geograficas de los
que dan apoyo, la posible falta de conocimiento sobre la informacién local

y el participante falso ocasional (también conocido en el soporte a través de
Internet, como “trolls”). Los padres deben usar el Internet como una herramien-
ta 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 Coalicién Internacional del Sindrome de Down en espafiol
en Facebook

Una vez que forme parte de la comunidad, puede observar que los padres de
nifos 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 nifio sindrome de Down"o
“mi niflo Down". La razén detrds de esto es que el lenguaje demuestre que lo
mas importante de una persona no es su diagndstico sino su individualidad
como persona. Por lo general, las personas en los Estados Unidos utilizan el tér-
mino “Down syndrome’, mientras que las personas en el Reino Unido utilizan el
término “Down’s syndrome”.

Ademds mientras que algunos profesionales adn 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, retraso cognitivo, discapacidad
intelectual o discapacidad del desarrollo.


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

CéMO ENCONTRAR Cuando una pareja recibe un diagndstico prenatal, a menudo experimenta

RECURSOS

miedo y ansiedad sobre el futuro. ;El encontrar informacion sobre el sindrome
de Down aumentara esta ansiedad o consolara a los padres? Sorprendente-
mente, la respuesta es si a ambos casos.

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
investiga la condicion, él esperard aprender sobre los avances de la atencion
médica, la creciente aceptacion social, pasos agigantados en el campo edu-
cativo, estudios 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.

Usted debe decidir primero cuanto desea aprender sobre el sindrome de
Down antes de comenzar con la investigacion. Este folleto le brinda una des-
cripcion general sobre los problemas posibles, con un enfoque al periodo del
recién nacido, pero también proveemos recursos para que pueda obtener mas
informacion. El lado positivo de la investigacion es que cuanto mas aprenda,
mejor preparado estara para manejar cualquier problema que pueda ocu-

rrir. La investigacion le puede ayudar a recuperar el sentido de control sobre

la situacion.

© Matthew Day



82

El inconveniente de la investigacién es que usted puede proyectar todos estos
temas a su bebé, ocasionando ansiedad innecesaria ya que su bebé probable-
mente no tendrd todos, o varios de los temas de una lista de “probabilidad”. Si
usted decide aprender todo lo que pueda, recuerde que una vez que nazca el
bebé, usted tendra que lidiar con los problemas que él o ella tenga, no con la
lista de posibilidades.

Hay tres grupos nacionales que proveen informacion y apoyo a los padres, la
Sociedad 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.

« NDSS

NDSC, incluye un blog en esparol

Down Syndrome Education USA

International Mosaic Down Syndrome Association
Fundacién Iberoamericana Down 21

Down Espania

Las fundaciones LuMind, Jerome Lejeune, la Educacion Estadounidense del
Sindrome de Down, y la Investigacion sobre el Sindrome de Down participan
en la investigacion 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.

Lumind Foundation

Research Down Syndrome
Down Syndrome Education USA
Jerome Lejeune Foundation USA

Si usted estd interesado en ser invitado a participar en las oportunidades de
investigacion, mantenerse al dia sobre iniciativas de investigacion, y ser inclui-
do en la recopilacion de datos sobre el sindrome de Down, incluso proveer
informacion de salud/médica y demografica, también podria registrarse a
DS-Connect patrocinado por los Institutos Nacionales de Salud.

No hay costo de inscripcion, y la informacién se almacena en una base de
datos segura de los Institutos Nacionales de Salud. La participacion es com-
pletamente voluntaria, y usted puede solicitar que le retiren del registro en
cualquier momento. Si usted tiene alguna pregunta, péngase en contacto con
los coordinadores de registro en: DSConnect@nih.gov.


http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/
http://www.ndsccenter.org/en-espanol/
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://lumindfoundation.org
http://www.researchds.org
http://www.dseusa.org/en-us/
http://lejeuneusa.org
https://dsconnect.nih.gov

Los siguientes recursos han sido creados especificamente para apoyar a futu-
ros padres durante el embarazo:

Lettercase.org

"Cémo entender un diagndstico de sindrome de Down” publicado por
Lettercase, es el recurso nacional recomendado para los padres que
reciben un diagnoéstico prenatal. Muestra fotografias de personas con
sindrome de Down en sus vidas cotidianas e incluye recursos fiables y
estudios sobre la condicion.

Mananas Brillantes

Brighter Tomorrows es un sitio web creado por el Instituto Interdiscipli-
nario de Desarrollo Humano, y provee una variedad de recursos para
nuevos y futuros padres.

Una luz al final del tinel

Este folleto estd lleno de consejos de los padres que tuvieron un diag-
noéstico prenatal y fue producido por medio de una colaboracién entre
el Congreso Nacional del Sindrome de Down y el grupo de apoyo de
padres del condado de Orange.

National Down Syndrome Adoption Network (NDSAN)

Para las familias que estadn considerando un plan de adopcion, esta
organizacion le brinda recursos sobre la adopcion de nifios con sin-
drome de Down y tiene un registro de padres especificamente intere-
sados en adoptar niflos con un diagndstico.

Mi hijo con sindrome de Down por Down Espana

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
espanol.

Materiales en espafiol en DownSyndromePregnancy.org

Hay guias practicas y materiales de inspiracion que usted puede leer. Trate de
encontrar literatura lo mas 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 infor-
macién puede ser abrumadora, asi que incluimos una lista de los libros mas
recientes que otras madres han encontrado Utiles.

Bebés con sindrome de Down por Susan J. Skallerup

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

El sindrome de Down. Una introduccién para padres por

Cliff Cunningham

Downtown. Cémo un hijo con sindrome Down mejora la vida por
Claudia Aldana
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http://www.ndsan.org
http://www.mihijodown.com
http://downsyndromepregnancy.org/materiales-en-espanol
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
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Sindrome de Down. Historia de un superhijo por Robert Fuentes

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

CSmo recibir a un bebé con sindrome de Down: una guia para madres
nuevas por Nancy McCrea lannone y Stephanie Meredith

Este libro es para madres cuyo bebé acaba de nacer con sindrome de
Down y le brinda una vision general de la informacion para el primer
mes de vida.

Down Syndrome: The First 18 Months (Sindrome de Down: los prim-
eros 18 meses) por Blueberry Shoes Production, y otros videos de
sindrome de Down

Este video le brinda una introduccion a las alegrias y retos Unicos que
enfrentan los padres de nifios con sindrome de Down en el primer par
de anos e incluye material de archivo de nifios y entrevistas con los
padres.

Dear Future Mom (Querida futura madre) por CoorDown

Este corto internacional por CoorDown es un video de personas con
sindrome 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 la
mano y comparten la evolucion desde el diagnostico hasta la amistad
(disponible en espafol con subtitulos en inglés).

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 de la condicion y la mejor manera de apoyarlo y saber
que decir.

Un Futuro Prometedor Juntos por NDSS


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://www.amazon.com/Si-crees-m%25C3%25AD-sorprender%C3%A9-cumplir-ebook/dp/B00IKRSH78
http://www.amazon.com/Si-crees-m%25C3%25AD-sorprender%C3%A9-cumplir-ebook/dp/B00IKRSH78
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D0-9748071-0-9%26.asp
https://www.youtube.com/watch?v=Ju-q4OnBtNU
http://vimeo.com/81119780
http://downsyndromepregnancy.org/wp-content/uploads/2012/02/DSP-Loved-Ones-booklet-Ver2-20120220.pdf
http://www.ndss.org/PageFiles/2594/NDSS-NPP_Spanish_LR.pdf

La comunidad del sindrome de Down tiene una larga tradicién de abrir cami-
no para los que estan detrds de nosotros en su viaje. Mientras que las prue-
bas prenatales se vuelven més sofisticadas, el porcentaje de padres que han
recibido un diagnéstico prenatal seguird aumentando. En un futuro cercano,
practicamente todos los nuevos padres de nifios con sindrome de Down
probablemente reciban un diagndstico prenatal. Estos futuros padres deben
recibir el apoyo y comprension de esta maravillosa comunidad.

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 expe-
rimente el proceso desde el diagndstico hasta el nacimiento, esperamos que
este libro le sirva como consuelo, lista de control, enciclopedia, traductor, orga-
nizadory 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, encontrara mas
recursos y una comunidad entera de personas esperando a ayudarle.
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CREADORES

Autora Nancy Ilannone

Ann Marie “Nancy”McCrea lannone egresé con una licenciatura en Lengua Inglesa de
Rutgers College, Universidad de Rutgers en 1989. Recibid un doctorado en Jurisprudencia de
la escuela de Derecho, Universidad de Rutgers en Camden en 1994, donde egresé con altos
honores y honores de impuestos con distincién y sirvio en el Consejo de la revista juridica de
Rutgers. Nancy paso varios afios practicando derecho y ensefando escritura a estudiantes
de derecho antes de jubilarse después del nacimiento de su segundo nifio. Nancy es ahora
escritora, tutora y conferencista de tiempo parcial en la escuela de Derecho de Rutgers en
Camden.

Nancy vive en Nueva Jersey con su esposo Vincent y sus cuatro hijas, Samantha, Maria, Elena,
y Gabriella. En el 2004, Nancy y su esposo recibieron la noticia de que su bebé no nacida Ga-
briella tenfa sindrome de Down y un defecto del corazén que requerirfa 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 autoconciencia que no habia experimentado desde la ado-
lescencia, miedo a los problemas de salud desconocidos que enfrentamos, torpeza cuando
le ddbamos ‘las nuevas a la gente’y lidiar con los comentarios de las personas. Sin embargo
esos momentos dificiles son independientes de esta vida, criar a una nifia entrafiable y vivaz
cuya curiosidad y humor enriquece la vida de todos!

Desde los 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 se ha visto un patréon
en los problemas emocionales, los miedos y las preguntas de los padres con diagnéstico
prenatal. En el 2007, Nancy escribié un ensayo titulado "A Hopeful Future” (Un futuro con
esperanza) en Kathryn Lynard Soper’s book Gifts: Las madres reflexionan sobre cémo los
nifos con sindrome de Down enriquecen sus vidas. Nancy también es la coordinadora de
relaciones comunitarias para su grupo local, Knowledge and Information about Individuals
with Down Syndrome (KIDS). En el 2010, ella unié fuerzas con Stephanie Meredith para crear
la primera edicidn de este libro. En el 2012, fue coautora del libro “Your Loved One is Having
a Baby with Down Syndrome”, y en el 2014 fue coautora del libro “Coping with Loss"
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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 desempefa 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 mamg,
que nos brindé apoyo en el hospital, nos mostré una foto de su niflo 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, esas nuevas se han convertido en una realidad ordinaria. Los regimenes de tratamien-
to simplemente son parte de nuestra rutina y nos vamos de vacaciones, arbitramos disputas
entre hermanos y andamos en bici en el barrio como todos los demds. Por supuesto, trabaja-
mos juntos muy arduamente para ayudar a Andy a superar sus retos, pero es sélo 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 mundo y la gente en él”

Stephanie es la autora de los folletos reconocidos a nivel nacional, “Delivering a Down
Syndrome Diagnosis," Cdmo comprender un diagndstico de sindrome de Down, y "Comprension
de Estudios Prenatales y de Examenes para la Deteccion de Condiciones Cromosémicas”y
coautora de “Your Loved One Is Having a Baby with Down Syndrome”. También coordiné

la traduccion de 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” (Cémo las personas con sindrome de Down enriquecen el mundo) por
Kathryin Lynard Soper.

Pdngase en contacto con Stephanie en esta direccion stephanie.meredith@uky.edu.


mailto:stephanie.meredith%40uky.edu?subject=Down%20Syndrome%20Pregnancy

Fotégrafa Conny Wenk

Conny Wenk comenzé a capturar la belleza y personalidad de los nifios con sindrome de
Down después de que su propia hija Juliana nacié en el afio 2002. El blog y los libros de
Conny mezclan magnfficas fotografias y ensayos personales de los padres para darle al pu-
blico un vistazo intimo de la vida de las familias que tienen hijos con sindrome de Down.

“La fotografia siempre ha sido mi pasion. 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 del choque inicial,
comencé a ver con nuevos 0jos. Me di cuenta de que la verdadera belleza es mucho méas de
lo que parece, y qué tan 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 escrito cinco libros:

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

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

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

« freundschaft (amistad): sobre los adultos jévenes 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 mds), presentando a personas con sindrome de Down.

Para obtener més informacion y para ver mas fotografias, visite los sitios web de Conny:
connywenk.com
www.dlittleextra.de

www.thegirlwiththefreckles.com
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Fotégrafa Kelle Hampton

Kelle Hampton es una fotégrafa profesional cuyo objetivo es capturar la belleza en su forma
mas pura, narrando la historia de las personas que fotografia, con todas sus peculiaridades,
su sentido del humor y la chispa de sus personalidades. 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 pequenas 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 Cordelia
tiene sindrome de Down. Sumundo se “destrozo”y estaba segura de que la vida como ella la
conocia habifa 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 esta donde nos la esperamos. Y cuando realmente nos permitimos
buscarla y encontrarla, cambiamos para siempre. Mi objetivo es capturar imagenes de la
belleza en su forma més pura - no con la ropa perfecta, la postura perfecta, la sonrisa perfec-
ta. 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 reprimir las emociones, y eso es lo que yo hago con cada pequefio 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 fotografia de Kelle Hampton

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

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

En julio del 2010, Kelle recibié un premio del Congreso Nacional del Sindrome de Down.



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







