











Si recuerda el momento en que se
enterd por primera vez del diagnéstico
de su hijo, ¢ qué informacién tiene

hoy que le hubiera gustado tener en
ese entonces?

iHubiera querido conocerlo antes! Esta
pregunta es dificil de responder; ya habiamos
leido algo sobre el sindrome de Down debido
ala edad en la que iba a convertirme en
madre, pero incluso después de leer un libro
(jy eso que se trataba de un libro nuevo!), la
imagen que tenia en mi cabeza sobre ésta
condicién era mucho peor que la realidad.
Quisiera poder transmitir la sensacion de

vida que ahora tengo por mi pequefio

hijo con sindrome de Down, que es tan
diferente y mucho mejor de lo que tanto temi
después del diagnostico.

Anke — Koln, Germany

Lo mas importante que hubiera deseado
saber es como son realmente los nifios con
sindrome de Down. Hubiera querido hacer
un mavyor esfuerzo por conocer a familias

que tienen nifios con necesidades especiales
en general y concretamente con sindrome
de Down. De esa forma no hubiera tenido
tanto miedo. No sé bien como expresar
esto a las personas que acaban de recibir
un diagnostico asi, pero quiero decirles
que los estereotipos no son correctos y que antes de dejar
que los miedos se apoderen de uno, deberian conocer

Ama a tu bebé en el i
. a personas de carne y hueso y esperar descubrir una
vientre. . ..
maravillosa bendicién.
Relly — Antioch, California i
° Ginger — Edgewater, Maryland

¢Hay algo que hubiera querido hacer
de forma diferente para estar mejor
preparada?

Hubiera querido saber que el sindrome de
Down es una combinacion de retraso en el

desarrollo y caracteristicas fisicas.

Hubiera querido saber que existe una gran

cantidad de profesionales proporcionados por

el estado que podian ayudarnos a atender las
necesidades del nifio (teniamos limitaciones
financieras). Estaba muy preocupada por el costo

de la cirugia de corazon pero el seguro y MediCal
ayudaron mucho, asi que no represent6 los problemas

financieros que imaginaba.

Hubiera querido saber que muchisimas personas
amarian a mi hijo y que muchos se sentirian bendecidos
y alentados por su presencia.

Hubiera querido saber que es de humanos tener
debilidades y tener un hijo con debilidades.

Hubiera querido
saber que iba a
amar a mi hijo,
que tendria una
relaciébn amorosa
entre madre e hijo,
no una relacion
de dependencia en
la que no recibiria
nada a cambio, sino
que mas bien es

reciproca.

No hubiera hecho nada
diferente porque hice
tantas cosas. Busqué

en Internet, me reuni
con especialistas, se lo
comenté a todo el mundo
e investigué mucho. Lloré
y hablé sobre mis miedos.
Lei articulos, busqué
ayuda. Primero me senti
muy sola pero mientras
mas informacion recibia
las cosas iban mejorando.
Y cuando nacié6, fue

todavia mejor.

Laura —
Arcadia, California



¢ Qué consejo daria a los futuros padres
que acaban de enterarse que el bebé
que esperan tiene sindrome de Down

para que puedan estar listos?

Emocionalmente, pongase en contacto con personas
que saben de qué hablan y aléjese de aquéllos que no lo
saben. Mucha gente tiende a opinar sobre el sindrome
de Down vy las discapacidades en general sin realmente
tener ninguna experiencia al respecto. No puedo dejar
de reiterar lo importante que es comunicarse con otros
padres. Nosotros buscamos a padres del area donde

nos bamos a mudar y fue un enorme alivio poder
encontrarlos, asi como encontrar una red de apoyo muy
activa. También diria lo que dice la mayoria de padres
que tienen hijos con sindrome de Down: este nifio,
como los demas, es el amor de nuestras vidas y no nos

imaginamos lo que seria la vida sin él.

Logisticamente, jrel4jese! Esta a punto de tener un hijo
con las mismas necesidades de los nifios que no tienen
sindrome de Down. Una de las cosas que se nos decia
era que si ibamos a preocuparnos por algo lo hiciéramos
por los paiiales, la cuna, la ropita, los biberones: en
otras palabras, por las cosas normales. Las necesidades
especiales se pueden ir enfrentando a medida en

que van surgiendo. Ya teniamos un hijo y se nos

dijo que debiamos estar preparados para criar

a dos, jun reto mucho mayor que tener uno sélo

con necesidades especiales!

En el aspecto médico, al igual que en todas las
situaciones médicas, es importante rodearse de
personas que estén de su lado. Las encontrara de
inmediato. Por lo general, los padres conocen a
pediatras, neonato6logos, etc. No tema alejarse de
un doctor si le parece condescendiente o con poca

experiencia.

e Bruce y Elizabeth — Tarrytown, New York

Me parece que uno nunca
esta lo suficientemente
preparado para recibir este
tipo de noticia. Realmente,
lo que prevalece cuando
uno se entera de una

cosa asi son todos los
estereotipos negativos

y suposiciones que se
tienen antes de informarse
sobre el sindrome de
Down. La intervencion
temprana, la terapia
nutricional y la inclusién
escolar, por ejemplo;
cambian enormemente el

panorama.

Ginger — Edgewater, Maryland

- ¢Emocionalmente?
- ¢Logisticamente?

— ¢En el aspecto médico?

En el aspecto médico,
hacer un ecocardiograma
al feto y si hay algin
problema, hacer los
chequeos necesarios cada
mes hasta llegar al parto.

También, si no hay
problemas debera hacerse
otro ecocardiograma
varios meses después
para que nada se pase
por alto. A nuestro hijo
Jared le diagnosticaron
VSD (defecto septo
ventricular) entre las
semanas veinte y veintiuno
de embarazo y pudimos
informarnos mejor

sobre el funcionamiento
del corazén antes del
nacimiento. Eso facilito
las cosas cuando el recién
nacido tuvo que ingresar
a cuidados intensivos.
Ahora tiene 26 meses

de edad y muy pronto el
defecto estara corregido.

Holly — East Haven,
Connecticut

Emocionalmente,
ala edad de

treinta y nueve

aflos y después

de diecisiete

afios de matrimonio, deseadbamos un bebé desde
hacia mucho tiempo. Que luego nos dijeran que el bebé
tenia una discapacidad fue descorazonador. Yo tiendo

a aislarme pero afortunadamente la personalidad de

mi esposo es de buscar consuelo y apoyo de amigos,
parientes, colegas, vecinos y demas. Cuando las personas
comprendieron la profundidad de nuestro amor y
compromiso con este nifio por nacer, nos apoyaron
mucho, nos ayudaron, nos dieron seguridad y aceptacion
(por lo menos en apariencia). Nuestro hijo debia nacer
en la época de Navidad, por lo que preparamos un
saludo navidefio que anunciaba su nacimiento, pero que
también anunciaba que tenia sindrome de Down y el
amor incondicional que sentiamos hacia ¢l. Enviamos
esa carta a todos nuestros conocidos, incluso a aquéllos

a quienes normalmente no hubiéramos enviado una
tarjeta de Navidad. La respuesta fue increible: nos
evitamos tener que explicar todo una y otra vez,
especialmente al inicio cuando debia acostumbrarme
alaidea de ser madre. Otra cosa importante para mi
fue tratar de vivir en el presente, superar el miedo y

la incertidumbre. Cuando estaba embarazada lef una
cita de Ruth E. Renkel que me ayudoé a ver mis miedos
de manera diferente: “Nunca temas a las sombras,
simplemente indican que una luz brilla muy cerca de
alli”. Cuan cierto es eso. La luz ha estado brillando

intensamente desde el nacimiento de nuestro hijo.

Patty — Paso Robles, California o



Logisticamente, dé a luz en un hospital que tenga una buena unidad de cuidados
intensivos neonatales por st hay complicaciones. De ese modo la mama y el bebé
estaran cerca. Si hubiera dado a luz en el lugar que tenia planeado originalmente,
hubiera estado separada de mi bebé durante cinco dias; eso hubiera sido terrible.
Preparese, ya que tendra que acudir a una serie de consultas médicas, por lo
menos por un tiempo. Actualmente asistimos a una escuela de estimulacién
temprana una vez a la semana y a terapia ocupacional tres veces a la semana.

Por lo general tenemos que ver a los doctores una vez por semana, pero eso esta

Inférmese al maximo empezando a disminuir. Solicite cuidados paliativos en el Centro Regional [la
sobre el sindrome de agencia en California que coordina intervenciéon temprana y servicios de apoyo].
Down. Asegtirese que Aunque no se anuncian mucho, estos servicios si estan

el material sea el mas disponibles. Y si su hijo tiene necesidades especiales de
. o ) . actualizado posible. salud, se le asignara una enfermera que vaya a la casa.
Emocionalmente, recibir un diagnéstico como el del . .. .
) ) Las cosas han cambiado No es un servicio que se brinda para que usted pueda
sindrome de Down puede ser abrumador. Témese un . . .
. ) drasticamente en los ir a trabajar, sino para que haga otras cosas de la casa
tiempo para llorar, pero pronto se dara cuenta que ] . . .
) ] ) il altimos afios con relacion y tenga un momento de ocio. La idea es que pueda
simplemente es un camino diferente que la familia . . ..
i al sindrome de Down despejarse un rato y estar en mejores condiciones para
debera recorrer. . .. .. .
y los servicios que se atender a su hijo. Yo aprovecho mi tiempo para ir de

Logisticamente, arriésguese y hable con padres de nifios | recomiendan. Ademas, compras y hacer todas las llamadas telefonicas que

con sindrome de Down. Busque a alguien que pueda busque un grupo de tengo que hacer relacionadas con las necesidades de

responder a las preguntas fundamentales que vayan apoyo en el area. Da mi hijo.

surgiendo a lo largo del camino. Llame a un funcionario mucha tranquilidad L. N .
En aspectos médicos, es de vital importancia

local de intervencion temprana para que el bebé reciba conocer a otras familias . Lo .
. . . tener un buen pediatra con experiencia en nifios
servicios tales como terapia o ayuda en el cuidado de que han pasado por todo ) . .
, con sindrome de Down y que no tenga miedo de coordinar todas
su bebé. lo que usted esta pasando

. las necesidades médicas que sean necesarias para nuestros nifios. Debe estar al

y también conocer a del bl lacionad | sind deD
cdi ; T N , tanto de los problemas comunes relacionados con el sindrome de Down y no

En el aspecto médico, hagale a su hijo todos los otros nifios con sindrome P y

asumir que los nifios con sindrome de Down tienen ciertos tipos de problemas o

examenes necesarios: del corazon, la vista, el oido, la de Down.

. z 113 b2 :
tiroides, ete. Luego podré atender cada problema que que cualquier cosa que suceda al bebé es “de esperarse”. Unos amigos nuestros
vaya surgiendo, si es que eso sucede. Si no se siente Golleen — tenian un pediatra al que no le preocupaba que el bebé no aumentara de peso
a gusto con el doctor y Redondo Beach, Califormia porque tenia sindrome de Down. jEso NO es normal! Puede que sea mas

considera que hay otro que dificil que estos nifios aumenten de peso, pero st no lo hacen debe darseles una

puede darle una atencién alimentacion espemal. Nuestros nifios necesitan un doctor que sea agresivo en el

mejor y mas compasiva, jno manejo de las complicaciones que se presentan. Para nosotros esto ha sido muy
dude en cambiar! Ademas, importante porque Megan tiene un problema grave en el corazén y ha tenido que

informese sobre las terapias estar en la unidad de cuidados intensivos de recién nacidos (NICU), también se

que hay disponibles. le ha practicado una cirugia del corazén y ha estado en la unidad pediatrica de

cuidados intensivos.
Susan — Midland, Michigan

No todos tienen problemas tan serios, pero es muy importante contar con un

excelente equipo de doctores.

Linda — Chino Hills, California m




¢Qué te ayudé? o
¢ Qué te hubiera servido de ayuda?

Al principio yo no podia hablar del tema con otras personas, mientras que para mi
esposo era una necesidad hacerlo. Se sentia reconfortado cuando recibia mucha
informacién y conversaba con otros padres. Por mi parte yo me sentia abrumada

con la idea de tener un hijo con sindrome de Down. Buscamos informacién en
Internet y descubrimos que hay personas que incluso llegan a decir que es mejor
tener hijos con sindrome de Down. {Me senti tan enojada! jSélo pensaba cuanto
hubiera deseado que mi bebé fuera normal! Ser “mejor” que normal es aceptable
pero, iestar por “debajo de lo normal”? jDe ningiin modo! Bueno, he aprendido
que Megan NO esta por debajo de lo normal. Sin embargo, yo no estaba lista para
aceptar ni entender eso antes de su nacimiento. Incluso asi, a medida que fue pasando
el tiempo me fui acostumbrando cada vez mas a la idea y empecé a desear otra vez a
mi bebé. Necesitaba estar cerca de personas que escucharan mis miedos, sin aprobar
ni condenar, sino que simplemente estuvieran dispuestas a escucharme cada vez que
les llamara o les pidiera apoyo. Para sentirme bien, yo no necesitaba tener el teléfono
de cada uno de los grupos de apoyo que existe en el mundo para padres de nifios con
sindrome de Down. jEsa informacion la puedo encontrar facilmente en Internet! Por
otro lado, si me senti agradecida cuando mis amigos me daban el nombre y teléfono
de amigos personales y parientes que tienen hijos con sindrome de Down. Nunca los
llamé, pero por lo menos sabia que podia hacerlo y sentia que podian entenderme un
poco mejor. Traté de encontrar a otra mujer embarazada que supiera de antemano
que iba a tener un hijo con sindrome de Down y dedicarme a las cosas normales del
embarazo, tales como la cita con el ginec6logo, ver a una amiga con la que compartir
las cosas simples y alegres de un embarazo. También necesitaba hablar con alguna
madre que hubiese decidido seguir adelante con el embarazo. Nosotros lo hicimos
porque sabiamos que era lo correcto, no porque estuviéramos emocionados de tener
un bebé con sindrome de Down. Sinceramente queria hablar con alguien que pudiera
entender esa perspectiva. Nunca encontré a esa persona, pero en cambio, yo pude
ayudar a una mujer de nuestra iglesia que se enter6 que su bebé tenia Trisomia 18.
Pienso que Dios me utilizo para ayudarla a sobrellevar esta situacion, aunque los
resultados fueron muy diferentes.

Linda — Chino Hills, California

Soy una persona orientada a la acciéon. Creo que es util
sumergirse en los libros, Internet, etc. para determinar
cudl es la mejor manera de ayudar a nuestros hijos.
Creo que es util actuar y no quedarse sentada
compadeciéndose de uno mismo.

Patty — Paso Robles, California

Hubiese querido que el experto en asesoria genética no
me hubiera dado la cita para poner fin a mi embarazo.
Simplemente me dijo: “Mafiana al mediodia”. Hubiera
deseado que me diera apoyo y me hablara de las cosas

“buenas” que pudieron haber sido... y nunca fueron.

Kelly —Antioch, California

Asistimos a una convencion del Connecticut Down
Syndrome Congress dos meses antes del nacimiento de
Jared. Probablemente fue lo mejor que pudimos haber
hecho. Fue agradable ver a nifios con sindrome de
Down y darme cuenta que después de todo no son tan
diferentes. La informacion que recibimos ese dia fue
maravillosa; también los contactos y todo el aliento que

nos brindaron fueron de un valor indescriptible.

Holly — East Haven, Connecticut

De inmediato nos pusimos
a investigar en Internet
y mucho antes de que
nuestra hija naciera
encontramos un grupo
de apoyo para padres de
nifios con sindrome de
Down que eran personas
felices, inteligentes y
positivas. También nos
conectamos con padres
de nifios con diferentes
discapacidades, no sélo
con sindrome de Down,
sino de otro tipo. Eso,
fue quizas una de las
cosas mas saludables

que hicimos cuando

nos dimos cuenta que
eran familias felices.
Temores, tales como que
si el bebé arruinaria a
nuestra familia, destruiria
nuestro matrimonio

o controlaria nuestras
vidas, simplemente

desaparecieron.

Ginger —
Edgewater, Maryland



Debe buscar la
informaciéon mas
actualizada. No planifique
el futuro; vaya poco a
poco, con un panorama
para los proximos meses
ala vez. La familia se
ajustara mejor de lo que
piensa. Tenia miedo que
mis otros hijos pensaran
que la bebé 1ba a ser una
carga. Después me di
cuenta que dependia de
mi el que no la trataramos
de un modo diferente y
que ellos responderian de
acuerdo a mis acciones.
Mis hijos adoran a Mia,
me estaba preocupando

inutilmente.

Nancy — Cypress, California

¢Tiene usted algun consejo adicional
o palabras de aliento para los
futuros padres de un bebé con
sindrome de Down?

No preste atencion a los miedos. Este bebé es una
bendicién muy especial que complementara y
enriquecera su vida de un modo tal que en este
momento ni siquiera puede imaginarlo. Sin embargo, es
posible que pase un tiempo antes que llegue a aceptar
toda esta situacion. Durante el embarazo, todos sofiamos
con ese “bebé fantastico” que vamos a tener. Mi bebé
ganara todos los concursos de belleza, el Premio Nobel,
y por supuesto encontrara la cura del SIDA.

Por lo general, tenemos tiempo para irnos desengafiando
lentamente de esta fantasia a medida en que vamos
conociendo a nuestros nifios en toda su humanidad. Son
fantasticos pero diferentes a lo que habiamos sofiado en
nuestras mentes cuando todavia estaban en el vientre.
Recibir una noticia como el diagnéstico de sindrome de
Down destruye todas nuestras fantasias de un brochazo.
Tendra que pasar por el proceso de duelo de haber
perdido a ese fantastico bebé y debe permitirse que esto
ocurra. Sin embargo, la verdad es que el bebé que viene

también sera fantastico.

Ginger — Edgewater, Maryland

Tener un hijo con sindrome de Down
me ha convertido en una mejor persona.
Ha abierto mi mente con relacién a la
increible frontera que es nuestro cerebro
y estoy aprendiendo junto a mi hijo.
Ademas, estoy aplicando principios que
le ensefio a mi otro hijo. Estoy muy

contenta con esta experiencia.

Barbara — North Lawrence, Ohio

El factor mas importante que
determinara si la experiencia

va a ser buena o no es tener

una actitud positiva al respecto. Eso implica tener buen

sentido del humor, una amplia aceptacion de las diferencias y el deseo de entender que

algunas cosas que creiamos correctas no lo son.

Uno de los puntos decisivos para nosotros fue cuando hablamos con una mujer que

nos dijo que st decidiamos no tener a nuestro bebé, que lo diéramos en adopcion,

porque ella ayudaba a dar en adopcion a bebés con sindrome de Down, jy que habia

una lista de espera de cientos de familias! Ahora entiendo por qué. Tener a Jesse

en nuestra familia ha sido una bendicién indescriptible, no sélo para nosotros sino

también para muchas personas a nuestro alrededor. Estamos viviendo una experiencia

totalmente nueva y no regresaria a mi vida anterior por nada del mundo.

Bruce y Elizabeth — Tarrytown, New York

Hoy Liam descubri6 su sombra. El sol entraba por la
ventana de la cocina y él gateaba explorando el suelo.
Miré hacia abajo y noté que algo le habia llamado

su atencion. Se movia de adelante hacia atras y se
refa. Me fijé y vi su sombra en la pared. Observé
durante unos cinco minutos como movia su cabeza

y sus brazos y veia su sombra moverse. ;Hubiera
encontrado su sombra en ese momento si hubiese sido

un bebé “normal”?

Probablemente si. ;Me hubiera dado cuenta yo 'y
hubiera compartido su felicidad? Probablemente no.
Lo mas seguro es que me habria preocupado mas por

limpiar el polvo acumulado en el suelo.

Kathy — Belle Harbor, New York

Recuerde que el nifio
que esta esperando sigue
siendo el mismo nifio
que concibieron. Son las
expectativas las que se
atraviesan en el camino
de la aceptacion. Cada
nifio de este planeta es
unico y singular, incluida
la criatura que lleva en
el vientre. Disfrute cada
maravilloso dia en toda
su extension y siéntase
agradecida por el regalo
que Dios le ha dado.

Patty — Paso Robles,

Calforma @
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DSAOC agradece profundamente a Children and Families
Commission of Orange County, al National Down Syndrome Congress
y a Shawn David Clements Memorial Fund por el generoso apoyo
brindado en la traduccién y nueva edicién de este folleto.
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Las opiniones, hallazgos, conclusiones y recomendaciones que se ofrecen en este_folleto son de las
personas citadas y no reflejan necesariamente los puntos de vista de las organizaciones DSAOC,
NDSC o Children and Families Gommission of Orange County, ni de ninguna otra asociacion, st
aplica al caso. Todos los temas relacionados con los aspectos médicos deben discutirse a profundidad

con su doctor o con el médico de su hijo antes de ponerse en prdctica.

Un agradecimiento
muy especial a
todos los nifios

y familias que
aparecen en este

folleto.




Sepa que su hijo
caminara,
hablara,
aprenderd

y que al crecer

formara parte importante

de nuestra comunidad.

Es fundamental reiterar la

importancia de esta conciencia.

Melinda -

Fullerton, California
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