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BIENVENIDOS

Estimados nuevos padres:

En primer lugar, ¡felicidades por el nacimiento de su nuevo bebé! Si bien quizá 
se sientan abrumados después de enterarse de que su recién nacido tiene 
síndrome de Down, este nuevo miembro de la familia tendrá su propia persona-
lidad con fortalezas y desafíos que ustedes descubrirán en el futuro.

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

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

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

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

Atentamente,

Nancy Iannone y Stephanie Meredith
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EXPLICACIÓN DE LOS PRINCIPIOS 
BÁSICOS

Muchos padres nuevos inician esta experiencia con algunas preguntas muy bá-
sicas. ¿Qué es el síndrome de Down? ¿Qué significan exactamente los resultados 
de mis pruebas prenatales? Una vez que las madres tienen un conocimiento 
básico de este condición, y una imagen más clara de la probabilidad de que su 
bebé reciba un diagnóstico, están listas para obtener información más detallada. 
Este capítulo explica estos principios básicos y también cómo utilizar este libro 
para reunir más información.

COMPRENSIÓN DE LOS PRINCIPIOS BÁSICOS DEL 
SÍNDROME DE DOWN

El síndrome de Down es un trastorno genético causado por lo general por 
la presencia de una copia adicional del cromosoma 21. Se calcula que, en la 
actualidad, cerca de 250,000 personas en EE.UU. tienen síndrome de Down.1 Los 

1 Presson, A.P., Partyka, G., Jensen, K.M., Devine, O.J., Rasmussen, S.A., McCabe, L.L., McCabe, E.R.B. 

(2013). Current estimate of Down syndrome population prevalence in the United States. J Pediatr, 

163(4):1163-1168.
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estudios demuestran que aproximadamente uno de cada ochocientos bebés 
nacen con síndrome de Down2, y las probabilidades de tener un bebé con un 
trastorno genético aumentan con la edad.

Los problemas médicos y las habilidades varían ampliamente; sin embargo, las 
personas con síndrome de Down por lo general tienen discapacidad intelectual 
de leve a moderada, poco tono muscular y un riesgo más alto de tener algunos 
problemas de salud, sobre todo condiciónes cardíacos. 

Durante las últimas décadas, el pronóstico de las personas con síndrome de 
Down ha mejorado significativamente gracias a los avances en los cuidados de 
la salud, la enseñanza y la aceptación social. 

Las investigaciones y la tecnología de los cuidados de la salud han mejorado 
drásticamente con el tiempo. Actualmente, la esperanza promedio de vida para 
las personas con síndrome de Down es de aproximadamente 60 años.3,4

Las personas con síndrome de Down también se han beneficiado de diversos 
programas de enseñanza. Por ejemplo, los estados ofrecen servicios de inter-
vención temprana a los niños menores de tres años. Además, los programas de 
enseñanza individual, que van desde la integración en un aula típica a aulas de 
grupos pequeños, crean mejores ambientes de aprendizaje. Más de doscientos 
cincuenta programas universitarios para personas con discapacidades intelec-
tuales están ofreciendo más oportunidades de independencia y desarrollo.

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

2 de Graaf, G., Buckley, F., Skotko, B.G. (2015). Estimates of the live births, natural losses, and elective 

terminations with Down syndrome in the United States. Am J Med Genet Part A, 167A:756–767.

3 Glasson, E.J., Sullivan, S.G., Petterson, B.A., Montgomery, P.D., 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 síndrome de Down: implicaciones para el consejo 

genético). Clinical Genetics, 62:390-393. (Traducción por Down21.org.)

4 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.
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A medida que trate de encontrar respuestas a las preguntas sobre lo que sig-
nifica el diagnóstico de síndrome de Down, recuerde que este bebé será, ante 
todo, un miembro de su familia. Su hijo tendrá su propia personalidad, intereses, 
fortalezas y desafíos que en parte se deberán a ese cromosoma adicional, así 
como a la genética y a la crianza en el hogar.

EL USO DE ESTE LIBRO

Este libro brinda a los padres de los recién nacidos con síndrome de Down in-
formación esencial que deben conocer después del nacimiento del bebé. Tenga 
presente que no necesariamente se enfrentará a cada situación incluida en este 
libro. Así como su hijo con síndrome de Down será diferente a cualquier otro 
niño con síndrome de Down, su embarazo también será diferente al de cual-
quier otra persona. Nuestro objetivo es brindarle las herramientas y la informa-
ción que sean más útiles para usted. Si parte de la información no corresponde 
al caso de usted, puede pasar a otra sección que se refiera más específicamente 
a su situación particular.

El sitio web DownSyndromePregnancy.org también cuenta con otros folletos 
útiles, como “Su ser querido va a tener un bebé con síndrome de Down” para 
sus amigos y familiares, de modo que puedan entender mejor su experiencia y 
sepan cómo proporcionarle apoyo. Esta página de Internet también contiene 
artículos que se vinculan con los capítulos del libro e incluyen enlaces a recursos 
adicionales e historias de padres de familia. Cada artículo incluye además infor-
mación actualizada.

http://downsyndromepregnancy.org
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CÓMO ADAPTARSE AL DIAGNÓSTICO DE 
SÍNDROME DE DOWN

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

LA RECEPCIÓN DE LA NOTICIA

Muchos padres de familia afirman que la parte más difícil de ser el padre de un 
hijo con síndrome de Down es recibir la noticia relativa al diagnóstico y hacer 
frente a las emociones posteriores. Con frecuencia, el momento del diagnóstico 
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se describe como un “recuerdo fotográfico”5: una imagen que los nuevos padres 
recuerdan con perfecta claridad durante varios años. Algunos padres de familia 
afirman que sienten como si el tiempo se hubiera detenido.

La mayoría de los padres de familia se sienten abrumados después de enterarse 
de que su bebé tiene síndrome de Down, especialmente cuando el diagnós-
tico es inesperado al nacimiento. Muchos nuevos padres sienten un grado de 
tristeza o dolor, aunque la intensidad varía entre distintos padres de familia. Si 
bien algunos padres de familia aceptan el diagnóstico de inmediato, muchos 
otros describen una sensación de luto por el hijo “típico” que habían imaginado. 
El dolor también podría estar relacionado con temores sobre la forma en que los 
demás tratarán a su hijo, preocupaciones sobre cómo obtener ayuda y apoyo, 
inquietudes sobre problemas de salud o edad adulta, o prejuicios sociales arrai-
gados sobre discapacidad que nunca antes habían tenido en cuenta.

Con frecuencia, ese momento está definido por la forma en que se da a conocer 
el diagnóstico, la red de apoyo disponible, los recursos recibidos y la experiencia 
previa con las personas que tienen alguna discapacidad. La reacción de usted 
quizá dependa de varios factores distintos. ¿Recibió apoyo e información de 
inmediato? ¿Fue útil la actuación de su pediatra/obstetra? ¿Su familia y amigos 
demostraron apoyo? ¿Tiene amigos o familiares con discapacidades y que 
pudieran ayudarle a lograr una mejor comprensión? ¿Existen otras dificultades 
en su vida en este momento? ¿Está enfrentando otros condiciónes médicos que 
afectan a su bebé, como algún problema del corazón?

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

Algunas sugerencias para adaptarse a la noticia:

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

5 Skotko, B. (2005). Prenatally diagnosed Down syndrome: Mothers who continued their preg-

nancies evaluate their health care providers (El diagnóstico prenatal de síndrome de Down: Las 

madres que mantuvieron el embarazo evalúan a los profesionales sanitarios que les atendieron). 

American Journal of Obstetrics & Gynecology, 192: 670-677. (Traducción por Down21.org.)
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reja, su familia o amigos, su pediatra, voluntarios que brinden apoyo en una 
organización local dedicada al síndrome de Down o cualquier otra persona 
que usted considere comprensiva.

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

De Kelle Hampton, una redacción de su reacción inicial en su blog “Enjoying 
the Small Things” (Cómo disfrutar de las pequeñas cosas):

Supongo que es horrible decir que la primera noche con mi hija tras el alumbra-

miento la pasé en ese estado de agonía; pero sé que fue necesario para que yo 

pudiera llegar a donde estoy ahora. Y, sabedora de dónde me encuentro hoy y 

cuánto amo a esta alma, cuánto sé que ella estaba predestinada para mí y yo 

estaba predestinada para ella, sabedora de la loca forma en que nuestras almas 

se han entrelazado y han crecido una en la otra, ahora puedo decir todo esto. Es 

difícil, pero es real y todos tenemos sentimientos. Los vivimos, los respiramos, los 

experimentamos y pronto se disuelven para convertirse en nuevos sentimientos. 

Así que, explico a continuación.

Grité que deseaba dejarla y huir. Quería tomar a Lainey y mi mundo perfecto y 

este amor perfecto que había logrado con mi hija de dos años y nuestros días 

dedicados a hornear pastelillos y nuestros proyectos de dibujo y nuestro hermoso 

lazo afectivo y quería correr despavorida. Deseaba estar embarazada otra vez. 

¡Deseaba tanto estar embarazada! Deseaba que fuera otra vez la mañana en 

que nació… cuando estaba feliz y emocionada y cuando me vestí con la falda 

blanca de holanes y la blusa negra y luego las puse en la bolsa de pertenencias, 

con la certeza de que la alegría estaba por venir. Deseaba volver…

Me quejaba del dolor y a pesar de todo, este pequeño aliento de cielo me necesi-

taba. Yo lloraba mientras la amamantaba. Lloraba mientras la sostenía. Lloraba 

mientras me quitaba el camisón para acomodar su cuerpo junto a mi piel 

desnuda y rogaba por sentir un lazo afectivo. Literalmente, me sacudí de dolor 

emocional durante horas, y luego apareció la mañana. Y con ella, la esperanza.

3. Haz todas las cosas que emocionan a las nuevas mamás por sus bebés: 
escribe en el libro del bebé, toma fotografías del recién nacido, elabora una 
lista de reproducción musical para el bebé y crea avisos sobre el nacimiento. 
Disfruta estos momentos maravillosos en que tu bebé es muy pequeño.
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4. Toma el tiempo necesario para recuperarte antes de comentarle a otras 
personas, de modo que tengas más probabilidades de recibir la reacción 
que esperas de ellas. Si te escuchas triste, otras personas probablemente 
expresarán la misma tristeza, pero si te escuchas emocionada, otras personas 
responderán por lo general con emoción. Y algunas veces, las personas te 
sorprenderán de las mejores maneras posibles.

De Amy Geoffroy, una redacción sobre cómo le comentó a los amigos y la 
familia:

Intenté ser directa y honesta con la información sobre el diagnóstico de nuestra 

hija y demostrar una sensación positiva y de calma, con la esperanza de con-

tagiar a las personas. Fue muy difícil en ese momento y fue necesario tener una 

energía emocional que no debía faltarme. La mayoría de las personas dejaron 

de decirme que lo lamentaban cuando se dieron cuenta de que yo no iba a dar 

cause a su sensación de morbo.

De Steven, la descripción de la forma en que reaccionó su mejor amigo:

Cuando le llamé a mi mejor amigo y se me cerró la voz al decirle que mi hijo ha-

bía nacido con síndrome de Down, su respuesta fue: “¿Y qué?”. Me sorprendió su 

reacción hasta que me explicó: “Mi prima tiene síndrome de Down y es fabulosa. 

Tu bebé va a estar bien”. Esta era exactamente la respuesta que yo necesitaba en 

el momento para deshacerme de la sensación de tristeza.

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

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

Te preocupa que ella se convierta en una carga.

Te equivocas; va a ser agradable, divertida y una fuente de alegría.

Piensas que esto será difícil para tus otras dos hijas.

Te equivocas; serán mejores, tendrán más compasión gracias a ella. Ella será su 

hermana; se pelearán y se reconciliarán igual que las otras niñas. También las 

unificará; ambas tienen a una hermana favorita y ella es su favorita.

Piensas que tener una hija con síndrome de Down arruinará tu matrimonio.
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Te equivocas; te casaste con él por una razón; él no dará un paso en falso en su 

amor por ella y él nunca verá ninguna diferencia significativa en ella.

Piensas que no podrás enfrentar esta situación, que las madres de niños con 

síndrome de Down son “especiales” ellas mismas de alguna manera, de un modo 

que tú no lo eres.

Te equivocas; tienes lo que necesitas, y esas mamás tampoco son “supermamás”.

Piensas que quizá debes renunciar a tu empleo y cambiar tu vida por completo.

Te equivocas; tu vida será prácticamente la misma, más ajetreada y difícil ese 

primer año, pero te adaptarás sin problema a tu nueva normalidad.

Piensas que quizá sería mejor tener un aborto; después piensas que eres una 

madre espantosa por pensar en eso.

Te equivocas. Eso no sería mejor. Y no eres una madre espantosa, solo ignorante y 

muy, muy, muy asustada. Perdónate y sigue adelante.

Piensas que estás sola.

Te equivocas; tendrás más amigos y más familiares relacionados con el síndrome 

de Down que nunca antes imaginaste. ¡Y serán increíbles!

Piensas que tener una hija con una discapacidad intelectual será terriblemente 

difícil para ti cuando intentes adaptarte y que te entristecerá verla en dificultades.

Te equivocas; aprenderás que el valor de un hijo es mucho más rico y profundo 

que eso, y que algunas veces lo que se mide no es lo más importante. Ella será tu 

fuente de inspiración con su fortaleza.

Piensas que nunca dejarás de llorar.

Te equivocas; cada lágrima tuya se recompensará con treinta risas inspiradas por 

ella, con toda intención, en los primeros dos años”.

EL REMOLINO DE EMOCIONES

Además de la experiencia del diagnóstico, que a menudo es abrumadora, los 
momentos que siguen inmediatamente después pueden ser difíciles. A veces, 
la tristeza de los padres está acompañada de sentimientos de culpa por tener 
pensamientos negativos hacia su bebé. También es posible que los padres 
nieguen el diagnóstico mientras esperan los resultados de las pruebas genéticas 
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y después sientan culpa por tener la esperanza de que el diagnóstico inicial del 
hospital haya estado equivocado.

Algunos padres quizá se culpen a sí mismos o a su pareja por el condición de su 
hijo. Es importante que sepa que ni usted ni su pareja hicieron algo que provo-
cara el síndrome de Down en su bebé.

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

Si bien las experiencias son semejantes, existe determinada variación en cuanto 
al tiempo de recuperación emocional y los pensamientos o los miedos específi-
cos. Muchas de sus experiencias de vida, especialmente si ha conocido a perso-
nas con síndrome de Down, tendrán una influencia en su sanación emocional. 
Algunas de las muchas emociones que los padres experimentan son:

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

• Sentir la necesidad de sobreproteger al bebé 
• Temer que un diagnóstico será lo que defina al bebé y a los padres mismos 
• Pensamientos fugaces en el sentido de que sería mejor no haber tenido a 

este bebé y después sentir vergüenza por pensar eso 
• Culparse a sí misma (“¿Fue por algo que hice?”) 
• Sentirse incapaz de criar a un hijo con necesidades únicas 
• Frustración por que las demás personas traten a los padres como un objeto 

de lástima o admiración 
• Frustración por sentir que no se obtiene suficiente empatía cuando es nece-

saria 
• Sentir soledad, como si nadie más comprendiera 
• Inquietudes profundas por problemas médicos y la alimentación, especial-

mente si su bebé está en la NICU 
• Pensamientos del tipo: “¿Por qué a mí? ¿Por qué mi bebé?” 
• Sentir agobio por problemas médicos, especialmente si su bebé tiene un 

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

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

Historias familiares

De Jennifer Enderlin, un recuento de su experiencia de aceptación del diagnós-
tico de su hijo: 

Tardé mucho para llegar a la aceptación. 

¿Por qué les estoy contando esto? Les estoy contando esto porque ya no estoy en 

una situación de aceptación. Estoy en una situación de amor absoluto y felicidad 

desbordada porque mi hijo es mío. 

Me costó trabajo; tanto que sentía que me había atropellado un camión y me 

había arrastrado por el concreto, raspándome la cara en cada centímetro recorrido. 

Pensaba que yo era la última persona que podía ser una “madre de necesidades 

especiales”. 

Y todo lo que puedo decir ahora es que les juro que encontrarán la paz. Encontrarán 

algo más que la paz. Encontrarán algo más que la alegría. Son muy, muy, muy 

afortunados. Es muy difícil darse cuenta ahora. 

No intenten apresurarse a llegar a esta situación de paz. Mientras más intenten 

apresurarse, más demorarán. La única forma de dejar atrás el dolor es vivirlo. Deben 

sentirlo. Deben llorar. Deben enojarse. Pero hagan todo lo anterior con un corazón 

lleno de esperanza. El amor por su hijo sencillamente aparece, lo deseen o no. 

Todo el tiempo esperaba el día en que llegara a querer a mi hijo con toda el alma. 

¿Y saben qué? Me llegó sin que siquiera me diera cuenta. Un día lo sostenía en su 

habitación; él estaba dormido sobre mí, y el sentimiento de amor se apoderó de mí 

de tal forma que me mordí los labios. Pero deben saber que no ocurrió de forma 

temprana en mi caso.
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Recuerden también otras dos cosas: en este momento, [quizá] se sienten muy 

molestos, aunque no parecerá molestia. Pueden sentirse muy enojados con las 

demás personas: enojados si sienten lástima por ustedes; enojados si no parecen 

sentir lástima por ustedes. Parecerá que nadie puede hacer lo correcto ante los ojos 

de ustedes. Esto es completamente normal. Intenten hacer todo lo posible por reírse 

de la situación.

Y después, prepárense para subirse a la montaña rusa más grande y más emocio-

nante de su vida.

La preocupación por problemas médicos

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

LA CELEBRACIÓN DE SU BEBÉ

Por fortuna, la etapa de adaptación transcurre a menudo con rapidez a medida 
que los padres se enamoran del bebé que tienen en sus brazos y a medida que 
surge la personalidad del bebé. Si bien quizá sea difícil aceptar el diagnóstico al 
principio, la mayoría de los padres sienten alegría cuando comienzan a conocer 
a su bebé. El diagnóstico se convierte en solo una parte de una personita cauti-
vadora que tiene un cabello de delicioso aroma, piel suave y dedos pequeñitos. 
Por lo general, los padres se entusiasman por celebrar a su pequeño, y la vida 
con un bebé que tiene síndrome de Down se convierte en algo muy semejante 
a la vida con cualquier recién nacido, incluidos muchos cambios de pañales y 
alimentación a medianoche. Las diferencias principales son que algunos peque-
ños con síndrome de Down quizá tengan otros problemas de salud que por lo 
general se pueden tratar en el primer año, y quizá tengan dificultades en cuanto 
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a la alimentación. Fuera de eso, los bebés con síndrome de Down son práctica-
mente iguales a cualquier otro bebé, aunque algunas familias afirman que su 
bebé con síndrome de Down es su hijo más fácil.

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

Historias familiares

De Stephanie Meredith, un recuento del amor por Andy:

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

del NICU, vigilar los momentos de alimentación e intentar dilucidar lo que traería 

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

si alguna vez volvería a sentirme feliz. Mi primer momento de alegría fue cuando 

preparamos una sesión fotográfica en nuestra sala cuando Andy tenía tres o cuatro 

semanas de edad. Era muy hermoso, expresivo y vulnerable al mismo tiempo, y real-

mente comencé a verlo por primera vez a través de esa cámara. Después, mientras 

le leía “Las crónicas de Narnia” cuando lo alimentaba, comencé a sentirme relajada 

y en paz mientras él me contemplaba y yo acercaba mis labios para sentir su cabe-

llo. Fue en estos momentos cuando me di cuenta de que él era mío, y yo lo amaba 

por completo y de forma absoluta. Para mí, no fue una repentina ola de emociones, 

sino una cálida sábana que nos arropó a ambos suavemente.

ANÁLISIS DE LAS INCÓGNITAS SOBRE LA FE Y EL 
SÍNDROME DE DOWN

De Bill Gaventa, M.Div., Director del Instituto Veraniego de Teología y Discapacidad; 

editor de Gleanings:

En el caso de las personas que practican alguna fe religiosa, algunos de los 
sentimientos y de los problemas a los que se enfrenta un nuevo padre pueden 
ser más grandes e intensos debido a incógnitas relacionadas con la fe, el sentido 
y la actuación de Dios, según las definiciones de su propia tradición de fe. La 
pregunta del tipo “¿Por qué a mí?” es una parte universal de respuesta para algo 
imprevisto, una parte natural del proceso de dilucidar lo que algo tan poderoso 
como el nacimiento de su hijo significa para usted, su familia y su hijo. Pueden 

http://www.aaiddreligion.org/newsletter
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sentirse enojados con Dios y los demás, o, al sentirse enojados consigo mismos, 
sentir culpa como expresión de lo anterior.

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

A menudo, al paso del tiempo, las familias que conceden gran importancia a la 
fe centran su relación con su nuevo hijo igual que lo hacen en el caso de otros 
niños; en otras palabras, mi hijo es un regalo creado de forma única a la imagen 
de Dios (según la forma en que su tradición defina lo divino), un regalo que se 
debe amar y un regalo que nos amará. Cada vez más, las familias se dan cuenta 
de que sus líderes y comunidades de la fe los acompañan en ese trayecto. Su 
hijo puede ser una bendición un día y un desafío el siguiente día, como cual-
quier otro. Existe una variedad de formas en que la fe y las comunidades de la fe 
pueden brindar apoyo. (No duden en preguntar. A las personas que tienen inte-
rés genuino a menudo les encanta tener algo que hacer). Algunas veces puede 
ser con tareas específicas; otras, con solo escuchar, recibir con gusto e incluir a 
su hijo y a su familia desde el día de su nacimiento.

El número de recursos relacionados con la fe, familias, discapacidades y con-
gregaciones crece de manera exponencial. Si su propia comunidad del clero 
o de la fe los desconoce, comuníquense con las oficinas nacionales o recurran 
al Internet y escriban “fe”, “discapacidad” y “ministerios inclusivos”. Otros padres 
han escrito historias sobre sus trayectos de la fe con su hijo. Cuidados de relevo, 
consejos, apoyo emocional y espiritual, y estar en una comunidad donde su hijo 
puede ser amado, celebrado y puede contribuir a los demás son todas posibi-
lidades al alcance. Al hacer lo anterior, la fe de todos tiene la oportunidad de 
crecer junto con su hijo y su familia.
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Historias familiares

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

Cuando nació Penny, tenía tantas preguntas que hacerle a Dios, incluida la pre-

gunta de si Él la cuidaría o si yo era apta para ser su madre. Al paso del tiempo, las 

incógnitas llenas de temor se desvanecieron porque comencé a creer que Penny era 

verdaderamente un regalo para nosotros y para el mundo que nos rodea. Ahora 

que tiene nueve años, ella tiene sus propias preguntas para Dios. Intento enseñarle 

que ninguna pregunta tiene límites, incluso si no se responden todas. Principalmen-

te, le enseño lo que ella me ayudó a aprender: que en nuestra esencia, todos somos 

profundamente amados por nuestro creador.

De Melissa Kline Skavlem, una descripción del papel de la fe católica y cómo lo-
gró comprender el diagnóstico de síndrome de Down de su hija de ocho años:

Como madre de Violette, a menudo me acuerdo de María, a quien Dios llamó para 

convertirse en la madre de Jesús. Pasé por momentos muy difíciles después del 

nacimiento de Violette para adaptarme a la idea de que era la voluntad de Dios 

que yo fuera la madre de una niña con síndrome de Down. Tenía mucho miedo de 

lo que esto significaba para mi familia y de cómo se vería esta situación en mi vida. 

En ese momento, no me daba cuenta por completo de la generosidad que vendría 

para mí y mi familia. En muchos modos, el diagnóstico fue en principio un desafío 

para mi fe, pero el tiempo y la perspectiva me ayudaron a reconocer que el plan y la 

voluntad de Dios eran perfectos para todos nosotros.

La primera comunión de Violette se celebró esta primavera. La mujer que le ofreció 

la eucaristía por primera vez se me acercó con lágrimas de alegría después de la 

misa y me dijo que era un gran honor compartir ese sacramento con Violette por 

primera vez. El síndrome de Down quizá sea el trasfondo de la película de su vida, 

pero para su familia y amigos, ella representa mucho más que su diagnóstico. Mi 

niña es una luz en mi vida y me da una gran alegría. Sé que mis sentimientos ini-

ciales respecto a su diagnóstico se basaron en el miedo y me he perdonado por no 

tener la voluntad de espíritu que María nos demostró en su ejemplo de inmediato. 

Ahora, a veces me siento en la misa y abrazo a Violette y me pregunto: “¿Los demás 

feligreses lamentan la situación mía y de ella y de nosotros?” Por lo general sonrío 

y pienso en cuán irónico sería el caso, porque yo lamento que ellos desconozcan el 

privilegio que es criar a mi encantadora niña.
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De Mitchell Levitz, una descripción de su compromiso con la fe y la tradición 
como judío con síndrome de Down:

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

de mi vida. Cuando voy a los servicios y leo las plegarias, creo en lo que me dicen… 

Los valores de la religión, la fe y la herencia fueron inculcados por mi familia y otras 

personas importantes para mí… Estas perspectivas sobre la religión fueron de 

suma importancia para mí… Creo que fue una parte de mi vida ser religioso y creer 

lo que sentí en mi Bar Mitzvah… Pude leer y cantar este idioma hebreo… Fue una 

parte muy especial de mi vida cumplir el sueño que mi padre tuvo que vio a su hijo 

convertirse en un adulto… La tradición es muy importante para mí porque siento 

que deseo seguir los pasos de la tradición de mi familia… 6

LOS SENTIMIENTOS PERSISTENTES

A medida que avance después del nacimiento de su bebé, es probable que deje 
de tener emociones demasiado intensas y tenga más sentimientos de acep-
tación, esperanza y paz. Sin embargo, este crecimiento a menudo está acom-
pañado de sentimientos encontrados que podrían verse afectados por recibir 
noticias buenas o malas en las citas médicas, comentarios útiles o hirientes de 
las personas de su entorno, o por acontecimientos específicos en su vida.

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

• Su bebé no está comiendo adecuadamente. 
• Se están preparando para una cirugía del corazón o gastrointestinal. 
• El amamantamiento no se está desarrollando según lo planeado. 
• La recuperación después de la cirugía se está prolongando más de lo previs-

to. 
• Alguien dice algo hiriente o imprudente. 
• Usted descubre que su hijo tiene otro problema de salud. 

6 Reproducido con la autorización de Count Us In: Growing Up with Down Syndrome. Epílogo. Un 

libro de Jason Kingsley y Mitchell Levitz (1994). Reedición con un epílogo nuevo. Harvest Book, 

Harcourt, Inc., Orlando. (2007, marzo).



31

• Usted ve a un bebé de la misma edad que el suyo y con un desarrollo más 
avanzado. 

Los momentos de tristeza o frustración son normales incluso después de que 
usted haya aceptado por completo el diagnóstico y se haya enamorado de 
su bebé. Tenga paciencia consigo misma y encuentre el apoyo que necesita 
escribiendo un diario, conversando con seres queridos, reservando tiempo para 
sí misma, comunicándose con grupos de apoyo locales o en línea o llevando a 
cabo cualquier otra cosa que le ayude a recuperarse. 

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

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

LA VISTA HACIA ADELANTE

Las investigaciones recientes también demuestran que la mayoría de las perso-
nas con síndrome de Down son sumamente valiosas y amadas por sus familias. 
Así que, a pesar de que las emociones podrían cambiar a lo largo del embarazo, 
la mayoría de las familias se adaptan y recuperan la alegría. Curiosamente, los re-
sultados de esta encuesta no cambiaron según las capacidades de las personas 
con síndrome de Down; es decir, la satisfacción en las relaciones familiares no 
dependía de si las personas tenían discapacidades moderadas o leves.

• El 99% de las personas con síndrome de Down dijeron que eran felices con 
sus vidas

• El 97% de las personas con síndrome de Down estaban satisfechas consigo 
mismas7

7 Skotko, B.G., Levine, S.P., Goldstein, R. (2011). Self-perceptions from People with Down Syndrome 

(¿Cómo se perciben a sí mismas las personas con síndrome de Down?). American Journal of 

Medical Genetics, Part A: 155:2360-2369. (Traducción por Down21.org.)
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• El 99% de los padres dijeron que amaban a su niño con síndrome de Down8

• El 97% de los hermanos, de entre 9 y 11 años, dijeron que amaban a su 
hermano9

ORIENTACIÓN PSICOLÓGICA Y RIESGO DE SUFRIR DE 
DEPRESIÓN DURANTE EL EMBARAZO

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

En un caso típico, muchos factores se toman en cuenta para saber si la madre 
tiene riesgo de sufrir de depresión o si está deprimida actualmente. Muchas fu-
turas madres obtienen el apoyo emocional que necesitan mediante la ayuda de 
sus familias, de los grupos locales de síndrome de Down o de las comunidades 
en línea. Otras quizá necesiten programar una cita con un psicólogo.

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

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

me:Perspectives from Mothers and Fathers (Tener un hijo o una hija con síndrome de Down: 

Perspectivas por parte de las madres y los padres). American Journal of Medical Genetics, Part A: 

155:2335-2347. (Traducción por Down21.org.)

9 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 síndrome de Down: Perspectivas 

de los hermanos). American Journal of Medical Genetics, Part A: 155:2348-2359. (Traducción por 

Down21.org.)

http://www.postpartum.net
http://www.postpartum.net
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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 (Línea nacional de prevención contra el 
suicidio) llamando al 1-800-273-TALK (8255).

En base a una entrevista con: 

Kate DeStefano-Torres, MA, NCC, LPC

El Postpartum Stress & Family Wellness Center (Centro de Estrés Posparto y Bienes-

tar Familiar), Directora Clínica LLC

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




35

COMPARTIENDO LA NOTICIA CON SU 
FAMILIA Y AMIGOS

Nuestros seres queridos tienen muchas preguntas: “¿Cuánto pesó el bebé? 
¿Cómo estuvo el nacimiento? ¿El bebé es un niño o una niña? ¿Cuál es el nom-
bre del bebé? ¿Cuánto tiempo estarás en el hospital? ¿Está sana?” Abuelos, tías 
y tíos, nuestros compañeros de trabajo y los vecinos desean saber, cada uno, 
los detalles de nuestro nuevo bebé. Se preocupan por nosotras. Pero, ¿qué pasa 
si recibió la noticia de que su bebé no será el niño “típico” que planeaba? ¿Qué 
pasa si está tan sensible que no puede hacer frente a las preguntas? Ellos aún 
harán preguntas y la buscarán para que responda, aunque usted no se sienta 
preparada en lo absoluto.

¿A QUIÉN DEBERÍA DECIRLE?

Existe una variedad de métodos creados por padres de niños con síndrome de 
Down. Algunos padres le dicen a todas las personas, incluso a extraños que pre-
guntan sobre el bebé. Otras personas solo le dicen a aquellos con quienes son 
cercanos y no sienten la necesidad de comentar el diagnóstico con extraños. 
Algunas veces, inmediatamente después del nacimiento, algunos padres solo 
quieren estar rodeados de las personas que brinden más apoyo.
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Nuestro consejo es que piense de antemano a quién debería decirle. Algunas 
preguntas que usted y su pareja podrían hacerse son las siguientes:

• ¿Tengo una familia que me apoya? 
• ¿Interfiere mi familia en mi vida? ¿Me fastidiarán con sus preguntas?
• ¿Tiene mi familia una visión anticuada sobre el síndrome de Down?
• ¿Alguno de los miembros de mi familia se ha enfrentado de manera positiva 

o negativa a alguna discapacidad en el pasado?
• ¿Tiene experiencia mi familia con personas con síndrome de Down? ¿Podrán 

ayudarme compartiendo sus opiniones?
• ¿Me incomodaré por comentarles a las personas?
• Si no le digo a nadie, ¿me hará sentir que me avergüenza el diagnóstico?
• ¿Me hace sentir más tranquila y segura hablar de esto con mi familia o ami-

gos?

Pensar en estas preguntas le permite planear una estrategia y hacer una elec-
ción deliberada sobre las personas a quienes usted se acercará en búsqueda de 
apoyo y comprensión durante los primeros días y semanas. Naturalmente, es 
importante tener en cuenta que nuestros seres queridos quizá reaccionen de un 
modo distinto al que esperamos. Quizá le reconforte recordar que ellos también 
se están adaptando a una noticia inesperada. 

¿QUÉ DEBERÍA DECIRLES?

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

Introducción: Hola amigos y familiares (o compañeros de trabajo, vecinos, 
empleados, etc).

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

Detalles: (agregue cualquier información personalizada que desee compartir 
como el peso con el que nació, el color del cabello y la talla). 
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Sentimientos sobre el diagnóstico: Nos enteramos hace poco que nuestro 
querido bebé tiene síndrome de Down (y cualquier otro problema si lo hubie-
ra). Estamos entusiasmados con nuestro bebé, pero también aún nos estamos 
adaptando a la inesperada noticia. Es posible que aún estemos muy sensibles, 
pero otros padres nos han dicho que superaremos este momento de incerti-
dumbre y pronto nos sentiremos sorprendidos y entusiasmados. De una cosa sí 
estamos seguros: amamos a nuestro niño/niña, y esperamos que nos ayuden a 
recibirlo/a con los brazos abiertos.

Aprendizaje: Sabemos que deben tener muchas preguntas y haremos todo 
lo posible para responderlas, pero aún tenemos mucho por aprender sobre 
el síndrome de Down durante los próximos meses. Ya hemos comenzado a 
investigar, y ustedes podrían visitar DownSyndromePregnancy.org para ob-
tener información básica para la familia y los amigos incluida en el folleto, “Su 
ser querido va a tener un bebé con síndrome de Down.” Algunas de las cosas 
más importantes que hemos aprendido son que cada persona con síndrome 
de Down es única y que los recientes avances en la medicina, la enseñanza y 
la aceptación social han mejorado mucho los resultados. Más importante aún, 
sabemos que nuestro niño llevará una vida productiva y gratificante, y que 
también enriquecerá nuestra vida.

Qué podrían decirnos: Sabemos que muchos de ustedes quizá no sepan qué 
decirnos cuando nos vean y lo entendemos perfectamente. Nosotros proba-
blemente tampoco sabríamos qué decir. Por favor, felicítennos, dígannos lo 
hermoso que es nuestro bebé y esfuércense por saber más sobre el síndrome 
de Down. Agradeceríamos que pudieran evitar frases como “Lo lamento”. Si bien 
aún nos estamos adaptando al diagnóstico, no se trata de algo que lamentar 
porque estamos contentos con nuestro bebé.

Cierre: Gracias a todos por tanto amor y por recibir con los brazos abiertos a 
nuestro pequeño. Las oportunidades para las personas con síndrome de Down 
son mejores que nunca, y estamos esperando con entusiasmo el futuro prome-
tedor de NOMBRE.

Los consejos anteriores ofrecen un esquema genérico para darles la noticia a los 
demás. Claro que su enfoque también será individualizado dependiendo de sus 
circunstancias personales y de qué tan cómoda se sienta.
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¿CUÁNDO DEBERÍA DECIRLES?

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

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

Algunas veces, se presentan complicaciones en el parto o problemas de salud 
imprevistos que impiden a los nuevos padres concentrarse en cualquier otra 
cosa o cualquier otra persona salvo su nuevo bebé durante los primeros días 
y semanas. Por tanto, puede tomar la decisión de compartir la noticia después 
de que su bebé supere los problemas médicos más urgentes. Es posible que las 
nuevas mamás también necesiten un poco de tiempo adicional si están enfren-
tando una depresión postparto.

Muchos padres de recién nacidos con síndrome de Down informan a sus seres 
queridos sobre el diagnóstico por etapas. Quizá deseen comentárselo a las 
personas más comprensivas y que brindan más apoyo en sus vidas durante los 
primeros días a medida que ellos absorben el significado del diagnóstico y su-
peran cualquier conmoción. A menudo, las personas más cercanas a los nuevos 
padres están en el cuarto del hospital o en la sala de recuperación. Después, 
los padres por lo general comparten la noticia más ampliamente después de 
que ellos tienen más información sobre el síndrome de Down o han digerido 
cualquier ajuste emocional difícil.

Debido a que quizá no pueda controlar sus sentimientos de inmediato, espe-
rar a decirle a sus seres queridos sobre el diagnóstico puede darle la ventaja 
de poder organizar sus pensamientos, controlar sus emociones y compartir la 
noticia sintiéndose más segura. Si espera todo el tiempo necesario, es más fácil 
para usted preparar su mensaje con el tono correcto y el nivel adecuado de 
información.
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¿CÓMO DEBERÍA DECIRLES?

En estos días, sus opciones sobre cómo decirle la noticia a las personas son 
ilimitadas: en persona, mediante llamada telefónica, correo electrónico, redes 
sociales; deje que la noticia se conozca. Usted quizá descubra que es necesario 
usar varios métodos diferentes para informar a las personas que conoce.

Darle la noticia a sus seres queridos más cercanos en persona puede ser una 
buena opción si viven cerca de usted, pero esto podría 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 conversación más tranquila; sin embargo, usted podría 
sentirse exaltada de nuevo al observar sus reacciones.

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

Las llamadas telefónicas permiten decirles a las personas más cercanas a usted 
una por una y le ofrecen una forma de terminar la conversación si esta se vuelve 
abrumadora. El contacto telefónico 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 podría ser difícil si usted está demasiado 
sensible.

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

A veces, es posible darle la noticia a un grupo pequeño de personas y pedir-
les que corran la voz. Esto permite que los demás puedan reaccionar sin estar 
frente a usted y puedan controlar sus emociones antes de hablar con usted. 
También le ahorra la tarea incómoda y tediosa de dar la noticia o de repetir lo 
mismo muchas veces. Es posible que también sienta que los demás están ha-
blando a sus espaldas, y podría dar pie a que surjan malentendidos, por lo que 
debería pensar también en estas posibilidades. Además, usted podría ignorar 
quién ya está enterado o no, lo que podría dar lugar a algunas circunstancias 
difíciles en el futuro.
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Un correo electrónico en grupo le permite redactar el mensaje y elegir el estilo, 
y evita reuniones emotivas de persona a persona. Además, el mensaje puede 
reenviarse y se mantendrá intacto. Quizá no sea la opción más indicada para 
compartir la noticia con sus seres queridos más cercanos, sobre todo si algunos 
no tienen acceso al correo electrónico, pero es una buena herramienta para 
darle la noticia a un grupo grande de personas.

Las redes sociales grandes, como Facebook, Instagram, Twitter, y algunos blogs 
también son una forma popular de compartir sus actualizaciones con su familia 
y amigos. Podría ser útil 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 información de contacto sea difícil de encontrar. Con fre-
cuencia, este es el método más usado al estar lista para compartir la noticia con 
todos los demás.

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

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

MÁS ALLÁ DE COMPARTIR LA NOTICIA

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

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

http://downsyndromepregnancy.org/book/your-loved-one/
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CÓMO HACER FRENTE A LOS 
COMENTARIOS

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

Sin embargo, otros comentarios quizá la incomoden. Desde luego, los nuevos 
padres reaccionan de diferentes maneras. Quizá los comentarios no la afecten 
en absoluto o quizá nunca ha sido demasiado sensible, pero se siente más frágil 
después del nacimiento de su bebé. El objetivo de esta sección es brindarle 
formas sólidas de responder, a sabiendas de que su reacción emocional inicial 
es comprensible y a menudo justificada.

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

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

LOS COMENTARIOS DE DISCULPA

Por lo general, sus amigos y familiares desean mostrar empatía cuando perciben 
que usted ha recibido “una noticia difícil”. Lo anterior es especialmente cierto 
si ellos no tienen experiencia alguna relacionada con el síndrome de Down y 
quizá piensen que se trata de un condición que puede ser dañino para su bebé 
o curable. Si su bebé está en la NICU o tiene un defecto cardíaco, sus amigos y 
familiares quizá también sientan tristeza porque su bebé tenga un problema de 
salud. En estos casos, usted quizá valore su compasión y empatía.

Lamentablemente, si hacen comentarios como “Lo lamento; debe ser difícil”, 
usted quizá sienta que ellos lamentan que su bebé haya nacido con síndrome 
de Down. Si bien algunos nuevos padres quizá también se hayan sentido altera-
dos por el diagnóstico al principio, muchos nuevos padres también comienzan 
a sentir que el síndrome de Down es solo una parte de este hermoso nuevo 
miembro de la familia. En consecuencia, no quieren que sus amigos y familiares 
se lamenten por el diagnóstico, no más de lo que los padres desearían lamen-
taciones por la corta estatura del niño o que sea pelirrojo. Quizá se perciba 
además un mensaje según el cual los demás lamentan no solo el diagnóstico, 
sino que este bebé (que tiene síndrome de Down) haya nacido, lo cual es por 
supuesto hiriente. También existen muchos nuevos padres que se sienten incó-
modos por que los demás les tengan lástima en un momento en que desean 
celebrar a su nuevo bebé.
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Los nuevos padres se adaptan al diagnóstico de formas distintas y algunos quizá 
deseen felicitaciones mientras otros deseen empatía. El tono de usted puede 
ser una guía para las reacciones de los demás. Los nuevos padres que mantie-
nen una conversación animada a menudo se dan cuenta de que sus amigos y 
familiares responderán de forma positiva. Los nuevos padres que comentan que 
están tristes quizá reciban consuelo de los seres queridos, incluso algunos que 
digan “Lo lamento”. Por último, algunos padres sienten tristeza y emoción, y no 
están seguros sobre lo que desean escuchar por parte de sus seres queridos. 
Las conversaciones pueden ser difíciles para los padres abrumados que se están 
adaptando al diagnóstico ellos mismos, por lo que usted quizá desee enviar un 
mensaje de correo electrónico o esperar algunos días para organizar sus ideas 
con más claridad.

Anuncio elaborado: Nos emociona informarles que nuestra nueva bebé, Kate, 

nació el 28 de marzo a las 3:15 de la tarde. Está hermosa y tiene cabello lacio negro 

como su papá, pero tiene algunos problemas de salud que la obligan a permanecer 

unos días adicionales en el hospital. También tiene síndrome de Down, y aunque 

esto fue una sorpresa para nosotros, estamos muy felices de tener a esta nueva 

integrante de nuestra familia tal como es.

Anuncio honesto: Amo a esta pequeña bebé con todo mi corazón, pero estoy 

asustada porque no sé nada sobre el síndrome de Down o lo que mi pequeña niña 

puede hacer. Deseo que todos ustedes la amen y la reciban con los brazos abiertos, 

pero me asustan tantas cosas que no logro entender aún. Me voy a poner una 

máscara de valentía cuando esté con ustedes, y lo mejor que ustedes pueden hacer 

por mí es solo escuchar, amar a mi pequeña niña y brindarme un poco de apoyo 

y también espacio para comprender toda esta situación. Si me ven triste, sepan 

que me estoy adaptando y que estoy aprendiendo. Lo mejor que pueden hacer es 

escucharme; pero, por favor, no me digan que lo lamentan.

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

Respuesta elaborada: Oh, no te lamentes. Si bien sé que te preocupas por nues-

tra bebé y nosotros, en realidad estamos muy contentos de que ella sea parte de 

nuestras vidas, con todo y el síndrome de Down. Sabemos que quizá tenga algunos 

problemas de salud adicionales, y le costará tiempo aprender, pero la mayoría de 

las personas con síndrome de Down están bien en la actualidad debido a mejoras 
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en atención médica, educación y oportunidades. Por eso, esperamos un futuro 

maravilloso con ella y agradecemos tu apoyo.

Respuesta honesta/desahogo: Cuando dices que lo lamentas, me haces pensar 

que lamentas que mi bebé haya nacido, incluso que exista. Si bien el síndrome de 

Down plantea algunos desafíos adicionales, quiero con toda el alma a esta bebé 

y no deseo que las personas a mi alrededor me hagan pensar que ella fue un error. 

Ahora, también siento que no puedo ser honesta contigo cuando esté pasando por 

un mal día porque pensarás que también lo lamento; por esa razón, lo mejor que 

puedes hacer es escuchar y querernos.

LOS COMENTARIOS DEL CÓNYUGE O DE LA PAREJA

Los cónyuges o las parejas quizá experimenten la transición de la noticia ines-
perada a la emoción por el bebé como parte de una relación de pareja, junto 
con usted en esta situación y avanzando. Sin embargo, la recepción de la noticia 
puede provocar tensión, y algunas veces las parejas no están en sintonía con 
usted o no avanzan al mismo paso. La falta del apoyo del cónyuge o de la pareja 
emocional puede ser especialmente dolorosa y difícil. Es posible que su pareja 
haga comentarios que parezcan muy negativos para usted, ya sea sobre el sín-
drome de Down, sobre la capacidad de criar a este hijo, lo que “debió hacerse” 
en la etapa prenatal o incluso, en casos extremos, sobre la separación. Por una 
parte, tiene derecho a sus propias emociones, temores e inquietudes. Todas las 
respuestas deben reflejar un respeto por sus emociones. Quizá necesite más 
tiempo para adaptarse y por lo general recapacitará y también querrá al bebé 
con el alma. En cambio, su pareja no debe crear de forma activa una situación 
que sea peor para usted.

Respuesta elaborada: Es normal que los padres necesiten tiempo para adaptarse 

al diagnóstico; por esa razón, esforcémonos por ser pacientes uno con el otro du-

rante las distintas etapas que quizá viviremos. Sabemos que ninguno de nosotros 

hizo nada que provocara síndrome de Down a nuestro bebé. El diagnóstico es solo 

una parte de quien él es. Con el tiempo, la mayoría de los padres se adaptan muy 

bien y quieren a sus hijos con toda el alma, pero es normal pasar por un período 

muy emotivo. Parece que estás pasando por un momento muy difícil.

Existen muchas fuentes de información y apoyo que quizá te hagan sentir mejor 

respecto al futuro. ¿Te gustaría conocerlas conmigo?

Respuesta honesta/desahogo: ¡Se supone que tú debes ayudarme a pasar por 

esto! Me siento muy sola, y la única persona que se supone que debe estar apoyán-
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dome me está 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.

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

COMENTARIOS GROSEROS

Comentarios de prejuicio

Pese a que la mayoría de los amigos y familiares son amables cuando se enteran 
del diagnóstico de nuestro bebé, con determinada frecuencia los nuevos padres 
quizá deban aguantar comentarios groseros de las personas. Los comentarios 
van desde las personas que culpan a los nuevos padres por el condición de su 
hijo hasta el comentario de un extraño en el sentido de que debieron haber in-
terrumpido el embarazo al enterarse de que el bebé tendría síndrome de Down. 
Algunos de los comentarios especialmente hirientes pueden ser: “Yo nunca 
podría criar a un bebé con síndrome de Down; yo hubiera interrumpido el em-
barazo”, o “Qué bueno que te ocurrió mejor a ti que a mí”. A otros nuevos padres 
se les ha preguntado: “¿Tomaron algo durante el embarazo?” O les han dicho: “Es 
culpa de ustedes porque están muy viejos para tener bebés”. A algunos padres 
se les ha preguntado con descaro: “Ya no van a tener más hijos, ¿verdad?”

Esperamos que no tenga que escuchar ninguno de los comentarios anterio-
res; pero si los escucha, quizá sienta que si responde a los comentarios solo se 
producirá un conflicto social. De esta forma, quizá sienta que usted es la “mala” 
si contesta los comentarios y quizá se quede con sus reacciones en el interior. 
Después, es posible que recuerde los comentarios y piense en lo que desearía 
haber dicho. Esto es muy común, y no hay forma de predecir el comentario es-
pecífico que podría recibir; de todas formas, practique; es posible que se adapte 
rápidamente si piensa con anticipación.

Respuesta elaborada: algunos ejemplos de respuestas incluyen: “¿Quisiste decir 

eso en voz alta?”, con un fin específico. Otras respuestas incluyen: “Sé que todos 

tienen opiniones sobre lo que ellos harían, pero no es algo que deban comentar”. 

También puede responder sencillamente de esta forma: “Lo que dijiste fue horrible”. 

Después puede continuar diciendo: “Sé que no quieres herir mis sentimientos, pero 
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en realidad me duele escuchar tu comentario. Ya siento el instinto de brindar una 

enorme protección a mi bebé. No quiero que nadie se sienta incómodo, pero eso me 

pone en una situación difícil”.

Respuesta honesta/desahogo: ¿Qué te pasa? ¿Acaso el diagnóstico de mi bebé 

es una invitación para que digas cualquier cosa que te pase por la cabeza? ¿No has 

escuchado que debes pensar antes de hablar? 

Comentarios sobre pruebas

Es posible que muchos padres también se muestren sensibles ante conversa-
ciones sobre la posibilidad de que se hayan sometido a pruebas prenatales, 
por que perciben que otras personas los están juzgando o culpando por no 
haberse enterado del diagnóstico de su bebé durante el embarazo. Esto puede 
ser especialmente desagradable después de cincuenta veces. En primer lugar, 
es decisión de la familia si desean pruebas genéticas opcionales. Para algunas 
personas, son útiles para tener información anticipada; otras prefieren no saber. 
Sin embargo, debido a que las pruebas se ofrecen continuamente a las mujeres 
embarazadas, algunas personas erróneamente creen que son una parte rutina-
ria del embarazo.

Las preguntas sobre las pruebas se hacen con alguna otra intención porque es 
muy difícil señalar las razones detrás de ellas. Puede tratarse de mera curiosidad. 
Puede tratarse de alguien que esté pensando en embarazarse y esté buscan-
do información para aprovecharla, para ampliar sus conocimientos sobre lo 
que puede prever. Quizá se trate de alguien que busca una fuente de “culpa”. 
Quizá se trate de alguien que insinúe con “sutileza” que este es un problema 
que pudieron, y debieron, evitar. Ninguna de las razones anteriores justifica una 
intrusión en sus creencias, elecciones o procesos de pensamiento personales. 
Sin embargo, los interlocutores sencillamente no detectan dicha intromisión y 
quizá no tengan idea de la connotación negativa de sus preguntas.

Respuesta elaborada: algunas opciones son: “¿Me puedes explicar por qué 

deseas saber?” o “Decidimos no someternos a las pruebas porque consideramos 

que nos provocaría una tensión adicional durante el embarazo, y pese a que fue 

necesario adaptarnos un poco al inicio, estamos muy contentos de tener a nuestro 

hijo”. Otra posibilidad es: “Sí tuvimos algunos datos que indicaban una posibilidad 

de síndrome de Down, pero tomamos una decisión como pareja de esperar hasta 

conocer a nuestro bebé para descubrir si tenía un diagnóstico”.
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Tenga en cuenta que si dice: “No me sometí a pruebas porque sabía que iba a 

querer a mi bebé con independencia de todo”, quizá inadvertidamente hiera a otros 

padres de niños con síndrome de Down que sí se sometieron a pruebas por sus 

propias razones y también quieren a sus hijos.

Respuesta honesta/desahogo: Me doy cuenta de que tienes curiosidad o tienes 

prejuicios, pero esa pregunta no tiene caso. Es un contrasentido. Siento que cual-

quier respuesta que dé te permite encasillarme y separarme de ti. Si digo que elegí 

NO someterme a pruebas, quizá digas que soy una ignorante incorregible. Si digo 

que sí me sometí a pruebas y decidí continuar el embarazo, quizá me taches de 

“extremista” en tu mente. De cualquier forma, me haces sospechar que consideras 

que pudimos haber evitado a mi bebé si me hubiera sometido a pruebas. La verdad 

es que solo estaba emocionada por este embarazo y no deseaba complicar las 

cosas; y ahora tengo a un bebé que adoro que tiene síndrome de Down. Solo deseo 

que lo valores sin hacer preguntas que en realidad son demasiado personales. ¿Te 

gustaría que le preguntara a tu mamá si ella se sometió a pruebas para descubrir el 

“gen grosero” mientras estaba embarazada de ti?

Comentarios sobre los estereotipos del síndrome de Down

La mayoría de los padres han sentido preocupación o pánico por el futuro de 
su hijo con síndrome de Down. Si bien existen problemas médicos potenciales 
que pueden ser una razón de inquietud inmediata, las preocupaciones con fre-
cuencia se refieren a la escuela, la adolescencia o la edad adulta al momento de 
recibir el diagnóstico. Con frecuencia, solo entonces podemos detenernos para 
digerir la noticia y conocer las posibilidades para las personas con síndrome de 
Down. Nuestros amigos y parientes quizá también estén en una situación seme-
jante, pero algunos quizá expresen sus temores de un modo determinado o en 
un momento en que somos vulnerables y aún no tenemos la fortaleza que nos 
brinda la información precisa. Algunos temores quizás se expresen de la siguien-
te manera: “Vivirá contigo por siempre” o “Las personas se burlaran de él”. No 
sabemos con seguridad la razón por la que las personas hacen estos comenta-
rios a los nuevos padres. Quizá no cuentan con un filtro. Quizá creen que usted 
está comentando estas inquietudes con ellos en algún tipo de deliberación de 
la información en grupo. Quizá sienten que deben “decirlo como es” (o al menos 
como ellos lo ven) como si fuera una especie de amor duro. ¿Quién sabe?

Respuesta elaborada: En realidad, creo que todos tenemos mucho que aprender 

del síndrome de Down. Incluso en muy poco tiempo, hemos aprendido mucho 

sobre las posibilidades de las personas con síndrome de Down. Estamos intentan-
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do separar los temores infundados de los puntos que nos provocan inquietud y 

estamos intentando conocer las maneras de ayudar a nuestro bebé. Te enviaré un 

recurso maravilloso que te ayudará a aprender también.

Respuesta honesta/desahogo: Bueno, Capitán Obvio, no estás tan informado 

como crees. Sí, con tus sorprendentes habilidades sociales, has logrado tropezarte 

con algunas inquietudes naturales de un nuevo padre y las has comunicado con 

tu voz típica de apocalipsis. Sin embargo, tus predicciones seguras demuestran una 

verdadera falta de comprensión sobre la diversidad, los avances y el potencial de 

las personas con síndrome de Down. ¿De qué manera exactamente son útiles tus 

comentarios?

COMENTARIOS DE OPTIMISMO

Comentarios de “exaltación” de la paternidad

Por lo general, estos comentarios también provienen de personas bienintencio-
nadas que intentan levantar su moral, pero a veces pueden ser problemáticos. 
Usted se encuentra en la situación de mayor vulnerabilidad; se siente perdida 
y temerosa, y con emociones volátiles. En aras de consolarla, las personas le 
dicen que “a las personas especiales se les envían bebés especiales”, o que usted 
es sorprendentemente fuerte o que fue elegida. A un padre incluso se le dijo 
alguna vez: “No debes sentirte preocupado ni triste. Deben sentirse bendecidos 
por haber sido elegidos como los padres de esta pequeña”. La persona que dice 
esto verdaderamente siente que estos comentarios son un consuelo; y para 
algunas de nuestras madres, lo son. Sin embargo, otras madres reaccionan muy 
apasionadamente ante comentarios que definen quiénes son con fundamento 
en un diagnóstico.

Algunas veces, esta cualidad de padres “especiales” puede adoptar un tono del 
tipo “tú, no yo”, como: “Dios no me daría nunca un bebé con síndrome de Down 
porque él sabe que yo no sabría cómo encargarme de eso”. Algunas veces, las 
personas utilizan la trivialidad común: “Dios no te da más de lo que puedas 
cargar”. Esta última oración es delicada: algunas personas sienten consuelo con 
ella, mientras otras sienten que se desestima su actual estado emocional o que 
el interlocutor está otra vez planteando la idea de que debe haber algo especial 
en ti, el padre.

Respuesta comunicada/escrita: “Sé que intentas hacerme sentir mejor en este 

momento, y te lo agradezco. Estoy verdaderamente agradecida de que otros padres 
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de familia me han dicho que han experimentado la misma confusión emocional, y 

que es perfectamente normal. Sé que dejaré atrás estos sentimientos, especialmente 

cuando vea al bebé, pero aún no llega el momento. Cada vez que alguien me dice 

que soy muy especial logra que no me sienta apta para la tarea que tengo ante mí”.

Respuesta no comunicada/desahogo: No soy más especial, fuerte ni bendeci-

da de lo que era hace algunos meses, salvo que ahora me siento perdida, temerosa 

y me pregunto: “¿Por qué a mí?”, o “¿Por qué a mi bebé?” Me da miedo el resto de mi 

embarazo, lo que pasará después del parto y el futuro. No puedo sencillamente des-

hacerme de esos sentimientos. Por favor, no me pongas en un pedestal. Me siento 

muy mal en esto momento, ¡y el último lugar en el que quiero estar es un pedestal! 

En lugar de hacerme sentir mejor, hace que me sienta peor. Me hace pensar que 

estás haciendo todo lo correcto en tu mundo al clasificarme como la persona que 

se “supone” que debe tener un hijo con necesidades especiales. Bueno, pues no creo 

que el papel que estás escribiendo para mí me quede bien. Déjame sentir lo que yo 

quiera sentir; no me digas cómo se supone que debo sentirme ni cómo se supone 

que debo verme a mí misma.

Comentarios de “exaltación” del síndrome de Down

Muchas personas intentarán consolarla con comentarios positivos acerca del 
síndrome de Down, y muchos futuros padres agradecerán estas palabras. 
Sin embargo, algunas veces los comentarios no suenan bien, especialmente 
cuando los dice alguien que no ha estado en su situación. Estos comentarios 
pueden incluir frases en el sentido de que no es ningún problema o que es una 
bendición, o que las personas con síndrome de Down siempre están contentas, 
son cariñosas e inocentes. Es posible que usted experimente muchas de estas 
cosas con su hijo. Probablemente, algún día usted también verá que su hijo 
es feliz, cariñoso y una bendición para usted y toda su familia. Sin embargo, 
algunas veces estos comentarios pueden hacer sentir que se le está quitando la 
individualidad a su hijo o que él está perdiendo su complejidad como persona. 
Parecerá que se le describe como un ser de dos dimensiones en lugar de una 
persona compleja capaz de sentir una amplia gama de emociones como todo 
el mundo. Esto no es de ninguna manera lo que su interlocutor quiere decir, 
pero a menudo puede ser lo que escuchamos. Además, podría parecer que le 
están diciendo que sus emociones son injustificadas o tontas.

Respuesta comunicada/escrita: “Bueno, en mis conversaciones con padres de 

familia, me he enterado de que sus hijos son maravillosos y que, igual que los de-

más niños, tienen toda la gama de emociones, desde la felicidad hasta la molestia, 
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actitudes cariñosas y tristeza. Conoceremos su personalidad cuando nazca. Me da 

mucho gusto que estés listo para aceptar a nuestro bebé como es. Aún estamos 

pensando en las situaciones a las que quizá se enfrente posteriormente, y eso nos 

tiene un poco preocupados. Muchas gracias por apoyarnos”.

Respuesta no comunicada/desahogo: Sé que lo dices con buena intención, 

pero no voy a dar a luz a una muñeca. Es un ser humano y será único. Quizá aún 

estoy aprendiendo qué es el síndrome de Down, pero sé lo suficiente para afirmar 

que no todas las personas son iguales. Y para ti es fácil decir que no es ningún 

problema, no te estás enfrentando al derrumbe del futuro que habías soñado para 

tu hijo y una reconstrucción de ese futuro.

Comentarios de halago malintencionados

Con frecuencia, determinados comentarios hechos para fortalecer su ánimo y 
brindar esperanza son contraproducentes. A usted no le parecen correctos, pero 
puede ser difícil señalar la razón. La tía acomedida ofrece consuelo diciendo: 
“Puede ir a escuelas especiales, ¿sabes?” Otros seres queridos intentan fortale-
cer el ánimo al decir que “ellos” pueden incluso hacer muchas cosas: andar en 
bicicleta, deletrear su nombre, ir a la escuela o trabajar en la tienda de víveres. 
¿Por qué estos comentarios en algunas ocasiones son molestos para los nuevos 
padres? Quizá se debe al uso excesivo de la palabra “ellos” en la lista de logros; 
una palabra que al mismo tiempo generaliza en exceso y plantea un estereoti-
po. ¿Acaso “ellos” son un rebaño de borregos? ¿Se mueven en conjunto paso a 
pasito? Quizá sea el aparente bajo nivel de expectativas que sigue después de 
las palabras “ellos incluso pueden”. Pese a que en el futuro los padres celebren 
los logros tanto grandes como pequeños, estos comentarios parecen identificar 
un objetivo final que puede parecer limitante y a la vez estereotipado.

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

Respuesta elaborada: En realidad, estoy aprendiendo mucho sobre las personas 

con síndrome de Down, especialmente cuán diferente puede ser cada persona de 

las demás. Estoy segura de que no dejaremos de aprender sobre lo que nuestro hijo 
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puede hacer y hará mientras crece, cuáles serán sus desafíos y fortalezas específicos. 

Nos emociona ver cuáles serán las metas de su trayectoria profesional algún día.

Respuesta honesta/desahogo: “Ellos, ellos, ellos”. ¿Hablas en serio? ¿Por qué 

no te refieres mejor a “ella”? Por ejemplo, “es tan hermosa”. De verdad no necesito 

escuchar un recuento de lo que has visto por casualidad sobre el síndrome de Down 

en tu vida cuando en realidad no estabas poniendo atención alguna.

COMENTARIOS DE ADIVINACIÓN

Los seres queridos quizá también tengan una tendencia a decir cosas que 
nos dejarán incrédulos. Uno de estos comentarios es: “¡Esto es lo que temía 
que fuera a pasar!” Otro comentario místico es: “¿Sabes qué? Soñé que esto te 
pasaría”. Un comentario que un nuevo padre escucha es: “Desde el instante que 
me enteré de que estabas embarazada supe que tu bebé iba a tener síndrome 
de Down”. No sabemos con certeza por qué las personas deben asegurarse de 
que sus predicciones se reconozcan. ¿Acaso desean que sus dones psíquicos se 
reconozcan oficialmente?

Respuesta elaborada: Silencio absoluto o quizá decir “Interesante” por educación 

y sin dar pie a más comentarios.

Respuesta honesta/desahogo: ¿Hablas en serio? ¿Buscas “reconocimiento” en 

este momento? ¿Mi bebé gira en torno a ti y tu sexto sentido?

COMENTARIOS DE IGNORANCIA/CURIOSIDAD

Al decir “ignorante” nos referimos a la falta de conocimientos. Y sí, somos muy 
tolerantes con el público en general; claro está que no saben mucho acerca del 
síndrome de Down; ¿por qué habrían de saber, a menos que amen a alguien 
con síndrome de Down? Pero recordemos que el diagnóstico trae consigo un 
alto grado de sensibilidad, y las cosas que usted quizá haya dicho a otra persona 
alguna vez ahora quizá la intranquilicen. Y las preguntas; hacen tantas pregun-
tas que usted no puede contestar. Algunas veces, eso puede poner de relieve 
la falta de conocimientos de usted. A continuación se presentan ejemplos de 
comentarios escuchados por algunas madres:

“No aparenta tener síndrome de Down. Tu bebé es más lindo que aquellos otros 
bebés”.
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Respuesta elaborada: Bueno, las personas con síndrome de Down quizá tengan 

rasgos similares, y algunas veces eso se nota un poco después. Sin embargo, la 

apariencia de las personas con síndrome de Down también es muy diversa, como 

es el caso del resto de las personas del mundo. Yo creo que se parece mucho a su 

papá (o su mamá o hermana). He estado viendo fotografías de niños con síndrome 

de Down. He visto muchos niños hermosos, y sé que a medida que crezca tendrá su 

propio físico inigualable.

Respuesta no comunicada: ¿Cómo se supone que debo interpretar ese comen-

tario? Este bebé tiene síndrome de Down. Tu comentario da a entender que es malo 

tener un físico parecido al de alguien con síndrome de Down; ¿de qué manera es 

adecuado decirle eso al padre de un hijo con el diagnóstico? 

“¿Qué tan grave es?” “¿Es un caso grave?” “Quizá tendrá una grado menor de 
síndrome de Down”. 

Respuesta elaborada: “Bueno, el bebé tiene trisomía 21, y eso significa que tiene 

un cromosoma adicional en cada célula de su cuerpo.10 El síndrome se tiene o no 

se tiene. No queda más que esperar a ver cuáles serán los problemas médicos. En 

cuanto a la capacidad cognitiva, existe una variación muy amplia, y realmente no 

sabremos nada sino hasta que haya crecido para conocer qué ocurrirá; como en el 

caso de cualquier otro niño. Pero lo más importante es que ella es nuestra hija. Es 

hermosa y la amamos.

Respuesta honesta: No puedo creer que las personas esperen que yo conozca la 

respuesta a esta pregunta. ¡Apenas tiene una semana de edad! ¿Alguien puede sa-

ber cómo será el futuro de su hijo o cuán inteligente será inmediatamente después 

del nacimiento? Sé que es una forma de brindar apoyo, pero hace que me sienta “en 

la mira” cuando aún estoy conociendo las posibilidades de este bebé. ¿Cómo puedo 

sentirme un maestro cuando aún me siento como un alumno en su primer día de 

clases?

10 Esta información no corresponde al caso de los niños con síndrome de Down mosaico. Para este 

diagnóstico podría necesitarse una respuesta más complicada. Para obtener más información, 

visite imdsa.org.
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LA SENSIBILIDAD CRECIENTE ANTE EL VOCABULARIO 
INADECUADO

Podría ser un diálogo en una serie de televisión, en una película, insultos en un 
libro o las bromas con apodos dichos por nuestra familia y amigos. Generalmen-
te, no tienen la intención 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 síndrome de Down. 

Algunas veces son referencias reales a la discapacidad intelectual; con más 
frecuencia, la palabra “retrasados” dicha por estudiantes de secundaria y adultos 
por igual. Otras veces quizá se trate de otros comentarios o referencias generali-
zados. Quizá sean palabras a las que usted no les ponía atención anteriormente 
o que usted utilizó en el pasado. Sin embargo, ahora, si la conversación estuviera 
escrita, las palabras parecerían resaltadas, en negritas o subrayadas. Su repercu-
sión puede ir desde la incomodidad hasta el dolor, y a menudo sencillamente 
no sabe qué decir. Quizá sienta que si dice algo incomodará a la otra persona; 
quizá sienta que está creando un conflicto social. Pero si no dice nada, quizá 
sienta que no está defendiendo a su hijo.

En primer lugar, debe saber que está bien si no es una defensora perfecta, espe-
cialmente ahora que quizá se sienta vulnerable. Está bien si sencillamente se ale-
ja y espera a estar preparada para enfrentar esta situación. Y si estas palabras no 
le molestan, también está bien. A medida que se prepare para interactuar con la 
comunidad del síndrome de Down, debe revisar su vocabulario para asegurarse 
de no lastimar los sentimientos de otros padres de familia; sin embargo, no exis-
te un reglamento que diga que usted misma deba ser sensible a los apodos.

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

Después de adaptarse a la conmoción inicial de un diagnóstico de síndrome de 
Down, quizá le preocupe el futuro de sus otros hijos y se pregunte cuál será la 
repercusión que tendrá en ellos un nuevo bebé con una discapacidad. Quizá le 
preocupe que sus otros hijos vayan a ser objeto de burla, sientan resentimiento, 
reciban atención suficiente, se avergüencen 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 mayoría de los hermanos aún afirman que los aspectos positivos superan 
a los negativos y que existen beneficios al tener a un hermano o una hermana 
con síndrome de Down.11

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

sons With Down Syndrome (Lo que piensan los otros hijos: Hermanos y hermanas de las personas 

con síndrome de Down). American Journal of Medical Genetics Part C: 142C:180-186. (Traducción 

por Down21.org.)
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Las investigaciones también demuestran que los hermanos de niños con 
síndrome de Down se inclinan a ser más compasivos y bien adaptados.12 Otro 
estudio demostró que los hermanos obtuvieron las mismas puntuaciones en 
sus relaciones con amigos y en su desempeño académico al compararse con las 
obtenidas por los compañeros que no tenían algún hermano con síndrome de 
Down.13

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

• Más del 96 por ciento afirmó sentir afecto hacia su hermano con síndrome 
de Down.

• El 94 por ciento de los hermanos mayores afirmó enorgullecerse de su ser 
querido con síndrome de Down.

• El 88 por ciento de esos hermanos y hermanas mayores también afirmó que 
eran mejores personas debido a su hermano o hermana.

• Más del 90 por ciento planeaba seguir siendo parte de la vida de su herma-
no al paso de los años. 

• Menos del 10 por ciento de los hermanos se sentía avergonzado por su 
hermano o hermana con síndrome de Down.

• Menos del 5 por ciento afirmó que desearía cambiar de hermano. 

El Dr. Skotko a menudo bromea diciendo que sería interesante comparar a 
cuántos hermanos les gustaría cambiar a su hermano o hermana que no tiene 
síndrome de Down. En general, el estudio demuestra que la gran mayoría de los 

12 Dykens, E. M. (2005). Happiness, well-being, and character strengths: Outcomes for families and 

siblings of persons with mental retardation. Mental Retardation, 43:360-364.

13 Cuskelly M., Gunn P. (2007). Adjustment of children who have a sibling with Down syndro-

me: perspectives of mothers, fathers and children. Journal of Intellectual Disability Research, 

50(12):917-925.
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hermanos tiene relaciones positivas y gratificantes con su hermano o hermana 
con síndrome de Down.14

Algunos padres de familia también expresan inquietudes respecto a la reper-
cusión de un hijo con diagnóstico en su matrimonio y las posibles maneras en 
que los problemas maritales pudieran afectar a los demás hijos. La buena noticia 
es que un estudio demuestra que el índice general de divorcio es en realidad 
menor en el caso de los padres de hijos con síndrome de Down.15 

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

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

CÓMO DARLE LA NOTICIA A LOS DEMÁS HIJOS

Lo que le diga a sus otros hijos y el momento en que lo haga dependerá de 
una serie de factores, incluidos la edad, la madurez, la disposición, el estado de 
ánimo de usted y situaciones médicas previstas. Los niños de menos de cinco 
años de edad a menudo no entienden qué es el síndrome de Down y quizá no 
perciban ninguna diferencia durante algún tiempo. 

En el caso de niños muy pequeños, algunos padres de familia eligen no explicar 
nada hasta que su hijo tenga la edad suficiente para comprender; es posible 
que den a conocer la información de forma pausada con la explicación de 
que el bebé necesitará ayuda adicional para aprender a caminar o hablar; o es 
posible que sencillamente hablen del tema más apremiante al explicar que el 
bebé necesitará una cirugía para reparar su corazón. Sin embargo, otros padres 
de familia eligen identificar el condición de forma inmediata y después explicar 

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

Perspectives from Siblings (Tener un hermano o hermana con síndrome de Down: Perspectivas 

de los hermanos). American Journal of Medical Genetics Part A, 155:2348-2359. (Traducción por 

Down21.org.)

15 Urbano, R., & Hodapp R. (2007). Divorce in Families of Children With Down Syndrome: A Popula-

tion-Based Study. American Journal on Mental Retardation, 112:261-274.
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paulatinamente lo que significa. El Dr. Brian Skotko afirma que “muchos padres 
de familia consideran que es útil leer los libros para niños de Woodbine House 
que contienen personajes con síndrome de Down. Al principio, la lectura del 
cuento sin dirigir la atención al hecho de que el niño tiene síndrome de Down 
es útil en el momento de la lectura. Después, a medida que el libro se convierta 
en uno de los favoritos, los padres de familia pueden señalar que un personaje 
tiene síndrome de Down. Esta puede ser una buena forma de presentar por 
primera vez el tema a los hermanos pequeños”. 

Los niños de escuela primaria comúnmente 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 características diferentes, como el color de 
los ojos, el color del cabello y la estatura. Después puede decir que una carac-
terística de su hermano es que tendrá síndrome de Down. Esto generalmente 
significa que sus músculos son más débiles, quizá tenga dificultad para hablar 
y quizá necesite más tiempo para aprender. Por otro lado, un alumno de quinto 
grado generalmente puede entender una explicación en la que usted hable so-
bre la genética cuando una persona tiene un cromosoma adicional que provoca 
discapacidades en el desarrollo y un tono muscular bajo. Después, usted puede 
preguntarle sobre sus inquietudes y atenderlas directamente.

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

• ¿Mi hijo entenderá si le comunico el diagnóstico? De no ser así, ¿debo co-
municarle el diagnóstico en pasos que pueda entender?

• ¿De qué manera debo presentarle la información para que sea adecuada a 
su edad? ¿Cuánta información debo darle?

• ¿Cuál 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 emociones se 
calmen?

Evalúe 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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CÓMO ATENDER LAS INQUIETUDES

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

¿Por qué estás tan triste?

Algunas veces quizá parezca estar triste. Es porque quiero a tu hermano y me preo-

cupo por él de la misma forma que te quiero a ti y me preocupo por ti. Tu hermano 

estará bien, y yo estaré bien, pero necesito un poco de tiempo para saber más y 

comprender qué debo hacer para ayudarle.

¿De todas formas puedo jugar con mi hermano?

Quizá se necesite un poco más de tiempo para que tu hermano aprenda a hablar 

o caminar, pero lo hará. Y tú puedes ayudarle. Un terapeuta lo visitará en la casa y 

nos enseñará a jugar con él, y tú puedes ayudar jugando algunos de los juegos que 

nos enseñe el terapeuta.

¿Él estará bien?

Tu hermano tiene un defecto en el corazón para el que se necesitará cirugía, pero 

cuando los médicos hayan arreglado eso, será un niño sano y estará bien.

¿Aún estarás cerca de mí para ayudarme?

Claro que sí, pero tu hermano necesitará un poco de tiempo adicional al principio. 

Es posible que tenga que quedarse en el hospital un poco más de tiempo y quizá 

necesite cirugía cuando tenga apenas unos meses de edad. Esto significa que ten-

dré que quedarme un poco más de tiempo en el hospital y, por supuesto, un recién 

nacido siempre necesita más atención porque debo alimentarlo y cambiar sus pa-

ñales, como lo hice contigo. Sin embargo, no pasará demasiado tiempo para que 

las cosas se normalicen y entonces les dedicaré tiempo a todos ustedes. Mientras 

esté en el hospital, tu abuela estará aquí para ayudar hasta que yo regrese, y ella te 

traerá al hospital para vernos.

HABLE CON LA VERDAD

Es importante recordarles a sus hijos que el diagnóstico de síndrome de Down 
es tan sólo una característica de su hermano o hermana. Ellos tendrán muchas 
preguntas, y es importante responderlas de la mejor manera posible. Sin embar-
go, los niños no tardarán en superar el diagnóstico y simplemente ver a su hijo 
con síndrome de Down como “Andy” o “Gaby”; otro miembro de la familia. 
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Usted puede ayudar a sus hijos a desarrollar un vínculo con su hermano si los 
anima a que le lean o le canten, o que le hagan caras chistosas a su nuevo 
hermano o nueva hermana. Pueden ayudar a cambiarle los pañales, preparar los 
biberones o ponerle loción a su hermano o hermana a la hora de dormir. Ante 
todo, este nuevo bebé es un miembro de su familia y su hermano o hermana.

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

DONDE ENCONTRAR RECURSOS PARA NIÑOS

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

Libros

• Mi amiga tiene síndrome de Down/My Friend Has Down Syndrome por 
Amanda Doering Tourville y Kristin Sorra

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

• SOS... Mi hermano es síndrome de Down por Gonzalo Latorre 

Películas

La película Just Like You: Down Syndrome (Así como tú: síndrome de Down) ex-
plica el síndrome de Down y responde a muchas preguntas frecuentes desde el 
punto de vista de los adolescentes con el condición y sus amigos. Esta película 
es especialmente útil para los adolescentes y adultos jóvenes que quieren saber 
cómo entablar relaciones con un compañero que tiene síndrome de Down.

Congresos y talleres

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

http://www.amazon.com/s%25C3%25ADndrome-Syndrome-discapacidades-Disabilities-Multilingual/dp/1404873139
http://www.amazon.com/Amigo-Tiene-Sindrome-Down-Spanish-Language/dp/0764140779
http://www.amazon.com/SOS-Mi-hermano-s%25C3%25ADndrome-Down/dp/8436827864
https://www.youtube.com/watch?v=MEh3n-R48qU
http://www.ndsccenter.org/convencion-del-national-down-syndrome-congress/
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a distintas cuestiones del síndrome de Down, sesiones compartidas con otros 
hermanos, oradores invitados y actividades. 

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

Otros hermanos

Además de que usted puede contactar a otros hermanos en la conferencia na-
cional y en eventos locales, también puede conocer a otros hermanos a través 
de su organización 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 están solos.

TENER MÁS HIJOS

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

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

También puede hablar con otros padres de su organización local que han 
tenido hijos posteriores para averiguar cómo tomaron su decisión. En muchos 
futuros padres, aumenta la preocupación respecto a sus posibilidades de tener 
otro bebé con síndrome de Down, pero esos temores suelen desaparecer con el 
tiempo a medida que llegan a conocer a su hijo. Además, los padres que tienen 
varios hijos suelen encontrar que los hermanos tienen las mismas relaciones 
significativas y cercanas; no importa si el niño con síndrome de Down es mayor 
o menor que los otros niños.
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LA LACTANCIA MATERNA

Muchas nuevas mamás esperan alimentar a sus bebés mediante la lactancia 
materna por razones nutricionales y afectivas. En el caso del niño con síndrome 
de Down, la lactancia materna puede tener beneficios adicionales para el desa-
rrollo motor oral, en vista de que la lactancia materna ejercita más músculos de 
la boca. La lactancia materna también tiene ventajas inmunológicas que bene-
fician a los bebés con síndrome de Down, especialmente si tienen problemas 
cardíacos o de salud de otro tipo. 

Algunos bebés no tienen ningún problema con la lactancia materna. Sin embar-
go, otros tienen dificultades debido a una succión débil, somnolencia, protru-
sión de la lengua u otros problemas médicos como defectos cardíacos. Existen 
muchas técnicas que las madres pueden utilizar para tener una relación de 
lactancia materna exitosa aun con estos desafíos. Es especialmente recomenda-
ble que se reúna con alguien durante su embarazo que tenga experiencia en los 
problemas de lactancia materna relacionados con el síndrome de Down, quizá 
un terapeuta ocupacional o un especialista en lactancia en un hospital para 
niños. Al reunirse con un profesional para hablar de los problemas potenciales 
y las soluciones y para desarrollar un plan activo podrían multiplicarse enorme-
mente sus probabilidades de una relación de lactancia materna exitosa.
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Muchos de los consejos y las técnicas generales de la lactancia materna 
también sirven para dar lactancia materna a su bebé con síndrome de Down. 
Existe un acervo literario muy amplio que abarca conceptos básicos: posiciones, 
contacto piel a piel, horarios de alimentación, uso de un protector de pezón, 
etc. Especialmente si este es su primer hijo, se recomienda que lea la literatura y 
acuda a un curso de lactancia materna para prepararse. 

También se recomienda que consiga un sacaleche de calidad hospitalaria si se 
presentan problemas de salud iniciales o problemas del bebé para prenderse 
al pecho. Si debe bombear durante un plazo prolongado, la mayoría de los 
hospitales también rentan bombas succionadoras de alta calidad a un precio 
razonable. Es posible que el costo también esté cubierto por su seguro o pueda 
deducir el costo como gasto médico.

Si su bebé tiene problemas de salud o para aprenderse al pecho, el bombeo 
inmediato le permitirá 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 prenderá al pecho semanas o incluso me-
ses después. Un sacaleche le permitirá brindarle a su bebé los beneficios de la 
leche materna mientras usted conserva su suministro, de modo que pueda en-
señarle a su bebé a alimentarse mediante la lactancia materna lo antes posible. 

También es importante vigilar el crecimiento y el aumento de peso de cualquier 
bebé amamantado durante las primeras semanas para garantizar que esté reci-
biendo calorías suficientes. Un especialista en lactancia o pediatra puede darle 
instrucciones adicionales sobre cómo aumentar el aporte calórico de su bebé 
según sus necesidades específicas de nutrición. 

Un especialista en lactancia podría recomendarle que bombee un poco antes 
de alimentar para que la leche fluya. De esta forma, su bebé podrá mamar con 
más facilidad. Es posible que también le recomiende que bombee después de 
una sesión de alimentación para extraer alguna parte de la “leche madura” rica 
en grasa para alimentar a su bebé con un biberón, a fin de asegurarse de que 
esté recibiendo suficientes calorías.

También es posible que su pediatra recomiende que complemente la alimenta-
ción con leche de fórmula. De esta forma pueden atenderse algunas inquietu-
des relacionadas con las calorías o un bajo suministro de leche. Su médico quizá 
recomiende que combine leche de fórmula para bebés alta en calorías con 
leche materna extraída con un porcentaje específico, para darle a su bebé los 
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beneficios de la leche materna, y también un aporte rico en calorías que puede 
ayudar a un bebé con problemas de alimentación o cardíacos. 

Si tiene dificultades después del nacimiento de su bebé, no dude en comuni-
carse con un especialista en lactancia, un especialista de La Leche League o un 
especialista en lactancia relacionada con problemas cardíacos en caso de que 
esté a su alcance. Haga hincapié con antelación en que le gustaría hablar con 
alguien experimentado en esta área. Además, haga búsquedas en Internet o 
publique una pregunta sobre lactancia materna. Muchas madres compartirán 
sus experiencias con gusto. 

Historias familiares

De Nancy Iannone, un recuento de su exitosa experiencia de lactancia materna 
como madre de cuatro hijos entre los que el menor tenía síndrome de Down, 
hipotiroidismo y un defecto cardíaco:

Gabby era mi cuarto hijo, y yo había amamantado a cada uno de mis otros hijos 

al menos durante un año. Yo deseaba amamantar, pero no quería poner en 

riesgo la salud de mi bebé con calorías insuficientes. Mi cardiólogo recomendaba 

atentamente leche materna de largo plazo y me refirió con asesoras cardíacas de 

lactancia en el hospital local para niños. Me hablaron sobre desafíos y soluciones 

potenciales.

Gabby nació con protrusión de la lengua (empuje de la lengua con fuerza), hipoti-

roidismo y un defecto cardíaco; en consecuencia, no podía mamar al principio. Mis 

asesoras de lactancia me prepararon para esta posibilidad, y hablamos sobre el uso 

de un sacaleche. Comencé a usar el sacaleche dos horas después del alumbramien-

to; después de algunos intentos, me resigné al uso del sacaleche por un largo plazo. 

Agregamos fórmula en polvo directamente a la leche materna según una propor-

ción específica de modo que Gabby recibiera calorías adicionales.

A las ocho semanas de edad, Gabby comenzó a tener muchísima hambre y a ma-

mar de repente. Después rechazó los biberones y seguí dándole el pecho hasta que 

superó los dos años de edad”.

De Sarah Hartway, una descripción de su hijo a quien amamantó durante casi 
un año con solo algunas complicaciones:

A mi hijo le diagnosticaron síndrome de Down una hora después de nacer. Yo 

había amamantado a mi hija con éxito; por ende, tenía un determinado nivel de 

seguridad y logramos el éxito. Adam necesitó ayuda adicional para poder pren-
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derse durante los primeros días, pero después lo hizo maravillosamente. Los únicos 

problemas que tuvimos fueron que su apetito pareció disminuir y él presentó un 

crecimiento ralentizado aproximadamente a los tres meses, pero superamos esas 

situaciones con un poco de ayuda. Ahora tiene 14 años y nadie supondría que tuvo 

problemas de crecimiento cuando era bebé. Mamó de forma continua hasta los 11 

meses cuando dejó de hacerlo por completo. Ese no había sido mi plan, pero sí era 

el de él.

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

Durante las primeras dos semanas, Ellie recibió nutrición intravenosa. Después 

utilicé un sacaleche y biberones. Intentamos la lactancia materna con un protec-

tor de pezón, y el asesor de lactancia consideró que la lactancia se lograría con el 

tiempo. Durante los primeros tres meses, usé un sacaleche principalmente. Volví al 

trabajo cuando Ellie tenía ocho semanas de edad, y mi suministro disminuyó. Al 

cuarto mes, pude dejar de usar el sacaleche porque Ellie pudo recibir la mitad de su 

alimento con el pecho y la otra mitad mediante la fórmula. ¡Mi organismo no podía 

satisfacer su apetito!

Recursos para la lactancia materna

• Down21: LA LACTANCIA MATERNA EN LOS NIÑOS CON SÍNDROME DE DOWN
• La Leche League
• Guía de Lactancia Materna: Amamantar a un bebé con Síndrome de Down
• Guía de alimentación para bebés con síndrome de Down de Down España

CÓMO ENFRENTAR DIFICULTADES DE LACTANCIA 
SIN SOLUCIÓN

Algunos bebés con síndrome de Down quizá 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 situación 
puede ser muy dolorosa para las mujeres que deseen dar lactancia materna. Sin 
embargo, lo importante es mantener la salud física y mental, disfrutar a su bebe 
y mantener el cariño y la buena alimentación de su bebé. 

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

http://down21.org/web_n/index.php
http://www.llli.org/lang/espanol/ncvol16_4a_04.html
https://guiadelactanciamaterna.wordpress.com
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cPublicaciones/153L_guiade.pdf
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Claro está que también puede mimar y hablarle a su bebé mientras lo alimenta 
con un biberón, y hay otras actividades como la estimulación motora oral y 
los masajes para bebés que pueden fortalecer el tono muscular de su bebé y 
mejorar la experiencia afectiva. Para ver más información sobre ejercicios mo-
tores orales, puede consultar al terapeuta ocupacional de su bebé y la sección 
“Recursos de la intervención temprana” en la página 97. 

Historias familiares

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

Me esforcé mucho por amamantar a mi primer hijo con síndrome de Down y al fi-

nal de cuentas utilicé el sacaleche durante seis semanas y después biberones debido 

a que yo tenía algunos problemas anatómicos y me faltaba experiencia. Hubiera 

sido maravilloso recurrir a la preparación y el relajamiento. Lo principal es disfrutar 

la función de ser mamá sin presionarnos demasiado. La lactancia materna es una 

experiencia maravillosa; sin embargo, es posible tener un lazo afectivo sólido, un 

niño sano y una experiencia de felicidad con su bebé sin importar lo que suceda. 

Ahora, mi hijo tiene 15 años de edad, es muy sano, feliz e independiente.
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LA COMPRENSIÓN DE LOS PROBLEMAS 
MÉDICOS DEL PRIMER AÑO

Si bien los bebés con síndrome de Down tienen mayores probabilidades de 
desarrollar algunos problemas médicos, es importante recordar que su bebé 
probablemente tendrá sólo algunos de esos problemas o quizá ninguno. Ade-
más, existe tratamiento para la mayoría de estos condiciónes, y la mayoría de los 
problemas de salud más importantes (incluidos defectos cardíacos y problemas 
digestivos) se pueden corregir con cirugía durante los primeros dos años de 
vida. Cabe decir que ha mejorado significativamente la atención médica en 
cuanto a estos problemas al grado de que la esperanza promedio de vida de las 
personas con síndrome de Down prácticamente se ha duplicado en las últimas 
décadas.16

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

16 Yang, Q., Rasmussen, S.A., & Friedman, J.M. (2002). Mortality associated with Down’s syndrome in 

the USA from 1983 to 1997: A population-based study. Lancet, 359: 1019-25.
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LOS EXÁMENES REALIZADOS A SU RECIÉN NACIDO

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

Es posible que su proveedor de cuidados de la salud también haya advertido 
que su bebé presenta relajación del tono muscular y de las articulaciones. Por 
lo general, los bebés con síndrome de Down tienen un tono muscular bajo, 
a veces descrito como hipotonía. Por lo general, los bebés con síndrome de 
Down también tienen articulaciones flojas. La combinación es una señal física 
de síndrome de Down y plantea la necesidad de precaución en la forma en que 
se sostiene a su recién nacido. Es importante la forma de apoyar la cabeza y 
envolver al bebé. Solicite más información a su pediatra. 

El pediatra quizá habrá observado con detenimiento problemas que ocurren 
con más frecuencia en los bebés con síndrome de Down, como problemas 
cardíacos, condiciónes gastrointestinales, discapacidades visuales y problemas 
de alimentación. Es posible que su pediatra también ordene una biometría 
hemática completa y una ecografía de los riñones.

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

A su bebé también se le realizarán pruebas de detección de hipotiroidismo y 
problemas de audición congénitos mediante respuesta auditiva del tronco en-
cefálico (ABR, por sus siglas en inglés). Estas pruebas de detección son comunes 
para los recién nacidos. Durante el primer año de vida, se vigilará a su bebé en 
búsqueda de infecciones como las del oído y las respiratorias. 

Lo ideal es que usted haya podido sostener y abrazar a su bebé inmediatamente 
después del nacimiento; sin embargo, es posible que su bebé haya sido trasla-
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dado a la NICU para llevar a cabo evaluaciones, observaciones y tratamientos. 
Lo anterior es temporal, y los bebés son dados de alta tan pronto como estén 
estables. Para conocer más información sobre la forma de sobrellevar la estancia 
en la NICU, consulte la sección “Cómo sobrellevar la cirugía o una estancia en la 
NICU”, en la página 61.

RECOMENDACIONES DE ESPECIALISTAS DESPUÉS DEL 
DIAGNÓSTICO

Una vez que se confirme el diagnóstico, o si su bebé tiene una probabilidad 
alta de tener síndrome de Down, y usted ha tomado la decisión definitiva de 
no someterse a más pruebas, su proveedor de cuidados de la salud podría 
recomendarle que consulte a otros especialistas para recibir más información 
o tratamiento. A continuación se muestra una lista de posibles especialistas. La 
cantidad de especialistas que se le recomienden dependerá de muchos factores 
específicos de su bebé y del acceso que usted tenga a cuidados médicos espe-
cializados.

1. Especialista o asesor en genética. Los especialistas o asesores en genética 
le explicarán los resultados de las pruebas, le darán más información sobre el 
síndrome de Down, le informarán sobre la probabilidad de tener otro bebé 
con este condición y evaluarán sus antecedentes familiares. Los asesores en 
genética también pueden ser fuentes confiables para coordinar sus cuida-
dos, ofreciéndole recomendaciones de servicios locales y formas de ponerse 
en contacto con familias locales y organizaciones de apoyo. Además, los 
especialistas en genética pueden encargarse de la administración y coordi-
nación de la atención en general.

2. Pediatra especialista en el desarrollo. Para que esté más informada, su pro-
veedor de cuidados de la salud podría recomendarle a un médico especia-
lista en el tratamiento de niños con retraso en el desarrollo. También podría 
recomendarle una clínica de síndrome de Down si hay alguna disponible en 
su área. Consulte “Cómo encontrar una clínica de síndrome de Down” en la 
página 115 para obtener más información.

3. Cardiólogo pediátrico. Su proveedor de cuidados de la salud podría reco-
mendarle a un especialista en cardiología para que le haga una evaluación 
y un ecocardiograma fetal. Consulte “Defectos cardíacos” en la página 79 
para obtener más información.
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4. Gastroenterólogo. Su proveedor de cuidados de la salud podría recomen-
darle a un gastroenterólogo para que le haga una evaluación y reciba cuida-
dos de seguimiento si se cree o se confirma que su bebé tiene problemas 
gastrointestinales. Consulte “Problemas gastrointestinales” en la página 77 
para obtener más información.

5. Oftalmólogo. Debido a que los niños con síndrome de Down tienen 
mayores probabilidades de padecer problemas de la vista, es posible que 
se recomiende a un especialista de este ramo para realizar la evaluación 
correspondiente a su hijo. 

6. Especialista de oídos, nariz y garganta (ENT, por sus siglas en inglés) u 
otorrinolaringólogo. Es posible que también se recomiende a un ENT para 
evaluar la audición de su bebé, debido a que los niños con síndrome de 
Down tienen mayores probabilidades de pérdida de la audición.

7. Endocrinólogo. Su proveedor de cuidados de la salud quizá recomiende 
a un endocrinólogo para su bebé en caso de que las pruebas sanguíneas 
señalen que sus niveles de hormonas de la glándula tiroidea son anormales.

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

9. Otros especialistas. Quizá le recomienden a otro especialista de otra área si 
tiene más problemas durante su embarazo. 

EVALUANDO A SU PROVEEDOR DE CUIDADOS DE LA 
SALUD

La mayoría de los niños con síndrome de Down reciben tratamiento del pedia-
tra cercano a su casa o del médico de la familia, como cualquier otro bebé. Es 
posible que los bebés con síndrome de Down también acudan a especialistas 
por problemas de salud específicos como los mencionados anteriormente o 
que visiten a un pediatra del desarrollo cada año. Sin embargo, un diagnóstico 
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de síndrome de Down implica cuidados adicionales para el bienestar del bebé y 
quizá por ende usted haga las siguientes preguntas:

1. ¿Cuál es la experiencia de su proveedor de cuidados de la salud en cuanto al 
tratamiento para los bebés con síndrome de Down o cualquier otro condi-
ciónes especializado que quizá tenga su bebé, como un defecto cardíaco o 
gastrointestinal?

Al evaluar a sus proveedores de cuidados de la salud, observe si cuentan con 
capacitación, conocimientos especializados y experiencia para satisfacer las 
necesidades de un niño con síndrome de Down. Los padres de familia de su 
grupo de apoyo local quizá conozcan los nombres de pediatras, médicos fa-
miliares y especialistas muy útiles y experimentados de su área. Sin embargo, 
es posible que algunos proveedores de cuidados de la salud sin mucha ex-
periencia hagan un magnífico trabajo si son especialmente atentos, amables 
y decididos a aprender sobre las recomendaciones más recientes para los 
niños con síndrome de Down.

2. ¿Su proveedor de cuidados de la salud se actualiza en cuanto a las recomen-
daciones para los niños con síndrome de Down? 

La Academia Americana de Pediatría actualiza periódicamente sus linea-
mientos para niños con síndrome de Down; además, siempre hay avances 
en investigación, tratamientos y tecnología. Su hijo con síndrome de Down 
se beneficiará principalmente por las consultas con proveedores de cuida-
dos de la salud que se actualizan con las recomendaciones, la literatura y las 
investigaciones más recientes. 

3. ¿Su proveedor actúa con rapidez para coordinar sus cuidados, recomendarle 
a otros médicos y comunicarse con otros especialistas? 

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

4. ¿Qué piensa su proveedor de cuidados de la salud sobre el diagnóstico?

Muchos padres afirman que sus proveedores de cuidados de la salud 
brindan apoyo y tratan a sus pacientes con síndrome de Down igual que 
tratan a cualquier otro hermoso bebé en su consultorio. Estos médicos se 
concentran en vigilar y atender la salud del bebé a la vez que observan con 
más atención algunos problemas de salud más comunes en las personas 
con síndrome de Down. Una minoría de padres de familia dan cuenta de 
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dificultades con sus médicos, incluidos comentarios insensibles o actitudes 
negativas inspirados por su hijo. 

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

ATENCIÓN MÉDICA Y PROBLEMAS MÉDICOS DE LOS 
RECIÉN NACIDOS

Los recién nacidos con síndrome de Down pueden experimentar algunos 
problemas menores comunes, y algunos quizá experimenten problemas más 
complicados. También debe prever que su pediatra seguirá determinados pro-
tocolos de pruebas y referencias a especialistas incluso si no se detecta ningún 
problema.

Problemas menores

Su recién nacido quizá experimente más infecciones del oído, de los senos 
paranasales, de tipo respiratorio y problemas de estreñimiento que los bebés 
de la población general. Quizá concluya que su bebé no tiene ninguna de estas 
cosas; pero son más frecuentes en esta población en su conjunto. Muchos pa-
dres de familia también dan cuenta de una congestión frecuente de bajo nivel. 
En consecuencia, es útil tener en su hogar productos como un humidificador de 
vapor frío, gotas salinas y un aspirador nasal como NoseFrida.

Problemas más complicados

Además de los problemas ordinarios de los recién nacidos y los problemas 
menores relacionados con el síndrome de Down, existen algunos problemas de 
salud más complicados que su recién nacido quizá experimente. Los lineamien-
tos de la Academia Americana de Pediatría relativos al documento “Supervisión 
de la salud de niños con síndrome de Down” detalla condiciónes y porcentajes 

http://pediatrics.aappublications.org/content/suppl/2012/08/03/peds.2011-1605.DC1/peds20111605-Spanish.pdf
http://pediatrics.aappublications.org/content/suppl/2012/08/03/peds.2011-1605.DC1/peds20111605-Spanish.pdf
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de la población afectada, pero abordaremos únicamente algunos de ellos sobre 
la base del porcentaje y el estado del recién nacido:17

Problemas de audición (aproximadamente 75 por ciento de los niños con 
síndrome de Down). Si bien algunos de estos problemas se presentan cuando 
el niño es mayor, se deben hacer pruebas de audición a los recién nacidos en 
búsqueda de la pérdida de la audición congénita. La Academia Americana de 
Pediatría recomienda una respuesta auditiva provocada del tronco encefálico 
(BAER, por sus siglas en inglés) o emisión otoacústica. En caso de que esto no se 
lleve a cabo en el hospital, solicite a su pediatra una recomendación. Si su pedia-
tra no puede ver los tímpanos de su bebé debido a que los canales auditivos 
son pequeños a menudo, o si usted sospecha la presencia de problemas de 
audición, su pediatra generalmente le recomendará a un otorrinolaringólogo, 
con frecuencia llamado especialista en oídos, nariz y garganta (ENT, por sus 
siglas en inglés).

Problemas de visión (aproximadamente 60 por ciento de los niños con sín-
drome de Down). Si bien algunos de estos problemas se presentan cuando el 
niño es mayor, un oftalmólogo pediátrico debe evaluar a los recién nacidos en 
búsqueda de problemas de los ojos en el plazo de los primeros seis meses. 

Defectos cardíacos (aproximadamente 50 por ciento de los recién nacidos 
con síndrome de Down). Un ecocardiograma fetal durante el embarazo buscará 
defectos, pero algunos se detectan después del parto. Podrían recomendarse 
una evaluación cardíaca y un ecocardiograma para los recién nacidos.18 Consul-
te más información en la sección “Defectos cardíacos” en la página 79.

Espasmos en flexión (aproximadamente 5 - 10 por ciento de los niños con sín-
drome de Down). Es posible que un porcentaje pequeño de niños experimente 
convulsiones, especialmente entre los 5 y los 10 meses de edad. El tratamiento 
oportuno puede ayudar drásticamente. Si su hijo presenta síntomas de espas-
mos en flexión, como movimientos arqueados, rigidez o muecas, grabe el episo-
dio y comuníquese con su pediatra de inmediato. Un neurólogo puede evaluar 

17 American Academy of Pediatrics. (2011). Supervisión de la salud de niños con síndrome de Down. 

Pediatrics, 128 (2):393.

18 http://www.cincinnatichildrens.org/health/heart-encyclopedia/disease/syndrome/down.htm y 

http://www.chop.edu/healthinfo/down-syndrome- trisomy-21.html).
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a su hijo y desarrollar un plan de tratamiento, por lo general con cambios en la 
dieta y medicamentos.

Problemas de la tiroides (aproximadamente 4 - 18 por ciento de los niños con 
síndrome de Down). Si bien solamente el 1 por ciento de los recién nacidos 
con síndrome de Down tiene hipotiroidismo al momento del parto, a medida 
que los niños crecen pueden adquirir problemas de la tiroides. Se deben hacer 
análisis de sangre a los bebés en el momento del parto, a los seis meses y al año. 
El tratamiento habitual contra el hipotiroidismo es un medicamento diario; sin 
embargo, puede dañar la función cognitiva si se deja sin tratamiento.

Atresias gastrointestinales (12 por ciento de los niños con síndrome de 
Down). Consulte más información en “Problemas gastrointestinales” en la página 
77.

PROBLEMAS DE ALIMENTACIÓN

Algunos recién nacidos con síndrome de Down tienen problemas de alimenta-
ción y de lento aumento de peso después del nacimiento. Las causas pueden 
ser la somnolencia, problemas cardíacos o intestinales, protrusión de la lengua, 
succión débil, reflujo o algunas otras posibilidades. Su bebé puede comer muy 
bien desde el inicio, sin ningún problema. Sin embargo, es posible que su bebé 
tenga problemas con la lactancia materna o la alimentación con biberón. 

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

En el caso de la alimentación con biberón, puede consultar a un terapeuta ocu-
pacional/del habla y a su pediatra que pueden recomendarle un tipo específico 
de tetina y flujo de tetina, la frecuencia de alimentación del bebé, distintos tipos 
de leche de fórmula y la cantidad de leche de fórmula que debe dar, y cómo 
estimular el reflejo de succión.

Algunas veces, los problemas médicos pueden desencadenar problemas de 
alimentación graves, y algunos recién nacidos con síndrome de Down pueden 
recurrir a sistemas de alimentación artificial, como una sonda nasogástrica 
(“n-tube”) o sonda de gastrostomía (“g-tube”). Algunas veces, estos sistemas se 
necesitan únicamente durante una permanencia en el hospital, y otras veces 
quizá se necesiten durante más tiempo. Su proveedor puede brindarle más 
información detallada si su bebé necesita un sistema de alimentación alterno. 
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PROBLEMAS GASTROINTESTINALES

Problemas menos complejos

Algunos recién nacidos con síndrome de Down tienen los mismos problemas 
de la población general, incluidas algunas cosas como el reflujo. El Dr. Len Les-
hin afirma que no hay certeza de que los bebés con síndrome de Down tengan 
reflujo gastroesofágico (GER, por sus siglas en inglés) con más frecuencia que 
otros bebés, pero esa mayor frecuencia tiene sentido debido al tono muscular 
más bajo. Él afirma que si bien la mayoría de los bebés regurgitan, se convierte 
en un problema si el bebé está en peligro o experimenta problemas de salud 
relacionados con la regurgitación. En general, señala que un bebé con GER 
regurgitará de manera más forzada, incluso vomitará, en cada sesión de alimen-
tación. Incluso si el líquido no sube completamente, algunas reacciones como 
ahogarse, las náuseas, irritabilidad prolongada u otras señales de peligro de su 
bebé significan que debe ir con el pediatra o a una sala de urgencias. 

El Dr. Leshin también aborda el estreñimiento, que se ve con más frecuencia 
en los bebés con síndrome de Down debido a su bajo tono muscular y activi-
dad motriz disminuida. Él afirma que su pediatra puede darle instrucciones de 
usar un producto para ablandar las heces a través del biberón de su bebé o un 
supositorio para estimular el movimiento. Además, los pediatras quizá solo re-
comienden remedios naturales como el jugo de ciruela con pulpa. El Dr. Leshin 
señala que usted solo debe usar estos productos conforme a las instrucciones 
y las dosis recomendadas de un médico. Él afirma que debe mantener a su 
médico informado sobre la existencia y el grado de estreñimiento, debido a que 
el estreñimiento persistente puede ser un indicador de problemas más graves 
como problemas del recto, un condición llamado enfermedad de Hirschsprung 
(que se puede tratar con cirugía) o hipotiroidismo (que se puede tratar con 
medicamentos). 

Problemas más complejos19

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

19 http://www.cincinnatichildrens.org/health/info/abdomen/diagnose/obstructions.htm
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tienen un buen pronóstico a largo plazo con la atención 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 cirugía neonatal. Una atresia 
es una obstrucción, que puede presentarse en distintos lugares a lo largo de 
la trayectoria intestinal, mientras la estenosis es una obstrucción parcial. En 
estos casos se necesita intervención quirúrgica en etapa muy temprana. Con el 
cada vez más sofisticado ultrasonido prenatal, con frecuencia se hacen reco-
mendaciones a los futuros padres respecto a la atresia durante el embarazo. 
Esto permite a los padres tomar decisiones sobre el tipo de hospital en el que 
les gustaría realizar el parto de su bebé. Si a su bebé se le identifica una atre-
sia antes del parto, se recomienda que se prepare tanto para una estancia en 
la unidad de cuidados intensivos para recién nacidos como para una cirugía 
neonatal. Ya sea que se diagnostique antes del parto o se sospeche su presencia 
en el momento del nacimiento (mediante exámenes físicos o síntomas como 
el vómito o un abdomen distendido), puede prever una serie de pruebas (entre 
las posibilidades se encuentran los rayos X, una serie de radiografías del tracto 
gastrointestinal superior e inferior, y un ultrasonido) para confirmar el diagnósti-
co y ver la gravedad del problema.

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

• Alteraciones del Aparato gastrointestinal en el Síndrome de Down (Down21)
• Enfermedad de Hirschsprung (Down21)

Historias familiares

De Megan Landmeier, una descripción sobre cómo su hija nació con un defecto 
cardíaco y atresia duodenal:

Después de un diagnóstico de síndrome de Down y un defecto cardíaco, la “doble 

burbuja” (atresia duodenal) fue el último y abrumador problema que nos faltaba. 

Ella nació mediante cesárea después de una inducción.

En primer lugar, permítanme decir que el tubo de alimentación representaba un 

gran temor para mí, pero nunca se lo pusieron a Ellie. Sí le pusieron una sonda 

nasogástrica para la secreción. Después de que le quitaron la sonda, Ellie comenzó 

cuatro o cinco días de 5 ml de leche cada tres horas. Poco a poco llegó hasta los 70 

ml por biberón. Al tercer mes, Ellie decidió que estaba lista para la lactancia ma-

terna. Al cuarto mes, consumía la mitad de sus alimentaciones mediante biberón 

http://down21.org/web_n/index.php
http://down21.org/web_n/index.php
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(fórmula) y la otra mitad mediante lactancia materna. Siguió ese patrón hasta el 

séptimo u octavo mes aproximadamente, cuando comenzó a consumir parcial-

mente alimentos comunes, principalmente por el bien de la mamá. Cambió a la 

fórmula sola hasta el décimo mes, pero comenzó a consumir alimentos sólidos por 

completo al decimotercer mes. Ahora está en educación preescolar, come muy bien 

y le encanta el curri, las hamburguesas, la pasta y las galletas”.

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

DEFECTOS CARDÍACOS20

Se calcula que 50 por ciento de los niños con síndrome de Down también tie-
nen problemas cardíacos. Muchos futuros padres se enteran del defecto cardía-
co de su bebé a través de un ecocardiograma fetal, aunque a veces un defecto 
quizá no se detecte sino hasta después del parto. Muchos de estos problemas 
se tratarán únicamente con vigilancia y muchos se resolverán por sí solos o con 
medicamentos. Otros se pueden tratar con distintos procedimientos; en el caso 
de otros, quizá se necesite una cirugía a corazón abierto. La gran mayoría de los 
problemas se pueden resolver. Con los avances médicos de los últimos años, los 
problemas cardíacos son un obstáculo cada vez menos insalvable.

Monitoreo. En el caso de muchos defectos cardíacos, los orificios vistos en el 
útero o en el período neonatal quizá se cierren por sí solos. El cardiólogo le pe-
dirá 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 corazón o corregir un defecto. 
Muchos defectos cardíacos se pueden corregir mediante este procedimiento en 
lugar de una cirugía a corazón abierto. Por lo general se trata de una estancia en 
el hospital de una sola noche.

Cirugía a corazón abierto. Algunos defectos cardíacos se pueden corregir sólo 
mediante una cirugía a corazón abierto. Los periodos de recuperación pueden 
variar según el hospital o el niño. Se puede dar de alta a los bebés en tan solo 

20 http://www.cincinnatichildrens.org/patients/child/encyclopedia/default/; http://www.cincinna-

tichildrens.org/health/heart-encyclopedia/treat/surg/open.htm); http://www.cincinnatichildrens.

org/health/heart-encyclopedia/treat/default.htm; http://www.chop.edu/healthinfo/downsyndro-

me-trisomy-21.html; y http://www.chop.edu/export/download/pdfs/articles/physician-referral/

cardiac-folder.pdf

http://www.mystubbornmiss.com
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tres días después de la cirugía a corazón abierto, pero la mayoría de los padres 
se preparan mentalmente para una estancia de una semana. Algunos bebés 
quizá se queden más tiempo en caso de que se presenten complicaciones. 

Si se lleva a su bebé a casa durante algunos meses antes de la cirugía a corazón 
abierto, su cardiólogo vigilará el peso y la salud de su bebé con visitas perió-
dicas. Las visitas de rutina incluirán un examen físico y preguntas acerca de la 
calidad del sueño y los hábitos alimenticios del bebé. Según la situación de 
su bebé, su cardiólogo puede llevar a cabo un electrocardiograma, realizar un 
ecocardiograma o recetar medicamentos en cualquier visita. El momento de 
realización de la cirugía de su hijo dependerá de una serie de factores, incluidos 
el peso y señales de problemas cardíacos, tales como somnolencia excesiva, di-
ficultad para comer, tono azul de la piel, etc. Una visita previa a la cirugía puede 
implicar un examen físico, muestras de sangre, un ecocardiograma y rayos X.

Si su médico ya ha identificado un defecto cardíaco para el que se necesite 
cirugía, también puede comunicarse con su organización local de síndrome 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 cirugía y darle información sobre su hospital y servicios locales. 
Si un niño tiene problemas de salud más complejos, puede buscar consultas 
adicionales en un hospital para niños con reconocimiento nacional. En vista 
de que un hospital más grande puede tener más experiencia con problemas 
complejos, es útil recibir información adicional.

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

• Asociación Estadounidense del Corazón
• El Corazón y el Síndrome de Down NDSS

Historias familiares 

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

Nos enteramos del defecto cardíaco de Rowenna 36 horas después de su nacimien-

to. Tenía un canal auriculoventricular completo (también conocido como CAVC o 

AVSD). Permanecimos dos semanas en la NICU mientras los médicos monitoreaban 

el corazón de Rowenna. Es muy difícil pensar en eso ahora; temíamos que se pre-

sentara una insuficiencia cardíaca. Fue muy difícil ver a mi criaturita en su incuba-

dora y saber que su corazón se estaba esforzando tanto. Por otro lado, me ayudó a 

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/
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digerir el diagnóstico de síndrome de Down. Hubo en definitiva una sensación de 

“Bueno, ¿qué importa este síndrome de Down? Mi bebé necesita cirugía cardíaca”. 

Durante la estancia en la NICU, también practicamos la forma de alimentar a 

Rowenna. Intentamos la lactancia materna, pero se agotaba tanto en las sesiones 

de alimentación que tomamos la extremadamente difícil decisión de cambiar a 

un biberón. En ese momento, sentía que me quitaban una cosa más, pero ahora sé 

que fue una buena decisión para mi hija. Cuando salimos de la NICU, ella estaba 

tomando un poco de leche por vía oral y otro poco mediante una sonda nasogás-

trica.

Durante los siguientes tres meses, tuvimos la vida más normal posible. Nuestro 

cardiólogo y nuestro pediatra hicieron hincapié en la importancia de salir de la casa 

y recordar que ella era tan solo y principalmente una bebé. Fuimos de compras, 

visitamos ferias y festivales del condado e incluso nos fuimos de campamento con 

la familia. Estábamos al pendiente del lavado de las manos y el uso de desinfectan-

te de manos. ¡Se sentía bien salir a todos lados!

Rowenna era una bebé bastante típica. Sonreía y balbuceaba y ponía en práctica 

todas sus capacidades físicas: alcanzar juguetes, ponerse boca abajo, intentar 

rodar. Le encantaban los abrazos. Aparte de su sonda nasogástrica, no habían 

muchas señales de que hubiera algo mal en el interior.

Cuando Rowenna tenía aproximadamente tres meses de edad, su defecto cardíaco 

de verdad empezó a causar estragos. Se veía muy pálida y agotada. Dejó de gus-

tarle ponerse boca abajo y comenzó a dormir casi todo el tiempo. También dejó de 

alimentarse por vía oral. Su cardiólogo decidió que era hora de una cirugía.

Cuando recibimos la llamada con nuestra fecha para la cirugía, perdí el control 

por completo. Lloré toda la tarde. Parecía todo tan real. Yo tendría que entregarle 

mi bebé a los médicos y yo no tendría ningún control sobre lo que sucedería a 

continuación. Nos indicaron que permaneciéramos en casa y que hiciéramos todo 

lo posible por mantenerla libre de gérmenes.

Dos días antes de la cirugía, nos reunimos con su cirujano. De inmediato nos tran-

quilizó. Era obvio que había revisado con detenimiento el caso de Rowenna y nos 

habló sobre los datos específicos relacionados con ella. La noche previa a la cirugía, 

me senté y la vi dormir.

La mañana de la cirugía, nos reunimos con el equipo quirúrgico y repasamos el 

procedimiento. No lloré. Sentí como si deseara que Rowenna me viera sonreír y en 
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calma. El médico llevó a Rowenna en brazos al quirófano y, por alguna razón, eso 

me hizo sentir muy bien. Mi bebé fue abrazada hasta que se durmió.

Ese fue el día más largo de mi vida. Cada hora, un miembro del personal de 

enfermería nos daba información actualizada en la sala de espera. Después de la 

cirugía, llevaron a Rowenna hacia un pasillo en una camilla en dirección a la sala 

de terapia intensiva y pudimos verla por un instante. ¡Ya estaba despierta y veía a su 

alrededor!

Rowenna se recuperó bien. En la actualidad, ustedes nunca supondrían que 

Rowenna alguna vez tuvo un defecto cardíaco (¡a menos que vean su cicatriz!). Está 

contenta, sana y rebosante. Es toda una belleza. El defecto cardíaco nos daba mie-

do, pero me tranquilicé después de hablar con otras “mamás de bebés con defectos 

cardíacos” y por tener a médicos que brindaron tanto apoyo a nuestra familia. 

Nada pudo haberme tranquilizado antes de la cirugía, pero me ayudó saber que no 

estábamos solos.

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

CÓMO SOBRELLEVAR LA CIRUGÍA O UNA ESTANCIA 
EN LA NICU

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

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

Algunos consejos prácticos:

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

http://gardenofmyheart.com
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2. Utilice un calendario en línea para que los voluntarios se ofrezcan a traer 
alimentos y cuidar a los niños.

Nota: Se sugiere que nombre a un capitán que funja como administrador del sitio 

con anticipación. De esa forma, su capitán puede coordinar la logística 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 cámara y un libro de lectura
• ropa cómoda y holgada o pijama cómoda para usted
• productos de higiene personal
• bocadillos saludables
• una lista de sus nombres de usuario y contraseñas para la asistencia en 

línea
• los cargadores necesarios de sus dispositivos electrónicos

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

• Lleve consigo literatura sobre la lactancia de los bebés con síndrome de 
Down. Consulte “La lactancia materna” en la página 63.

• Pregunte al personal del hospital cuáles son los servicios que ofrecen en 
cuanto a sacaleches: ¿Tienen una sala para el uso de sacaleches? ¿Tienen 
un sacaleche?

• Pregunte si tienen a un experto en lactancia en el hospital que esté fami-
liarizado con el síndrome 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 cuáles son las políticas de lactancia materna con los bebés en el 
hospital.

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

6. Haga preguntas:

• ¿Cuáles son las reglas de visitas para padres, abuelos, hermanos y otros?
• ¿Hay cuartos para padres disponibles en el hospital, o casilleros u otros 

servicios?
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• ¿Hay apoyo para padres en el hospital, como un centro familiar?
• ¿Hay terapeutas ocupacionales en el hospital que trabajen con su bebé?

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

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

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

• Traiga ropa que se abroche por delante.

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

• Recuerde que tendrá que levantar al bebé apoyándolo por debajo de la 
espalda en lugar de levantarlo por las axilas.

• Pregunte cuánto tiempo debe esperar antes de reanudar la terapia.
• Pregunte cuánto tiempo debe evitar las multitudes debido a la exposición 

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 más experimentado se 

encargue de su bebé, sin importar que sea una extracción de sangre o algo más 

complicado.

Historias familiares 

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

Debido a que Andy era mi primer bebé y el diagnóstico fue inesperado al momen-

to del nacimiento, se me rompió el corazón al saber que él tenía complicaciones 

provocadas por hepatomegalia, un número bajo de plaquetas y dificultades para 

alimentarse que lo obligaban a permanecer en la NICU. Recuerdo que yo rogaba 

para que no me dieran de alta y que me colapsaba aferrada a la cama y en llanto 

cuando tenía que volver a casa sin mi bebé. Quizá fue uno de los llantos más ago-

nizantes de mi vida. Diez días no parecen mucho tiempo en retrospectiva, pero el 

tiempo parecía detenerse en aquel momento.
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Por fortuna, el hospital contaba con una madre experimentada entre el personal 

para brindar apoyo a los padres; ella me presentó información sobre el síndrome 

de Down y fotos de su hijo de inmediato. El hospital también contaba con una 

habitación en la NICU solo para padres que desearan pasar la noche con su bebé. 

Se trataba de una transición dolorosa, pero comencé a emocionarme y a sentir 

esperanza de nuevo a medida que la terapeuta ocupacional me ayudaba a utilizar 

el sacaleche en el hospital, amigos y familiares selectos comenzaron a visitarnos, 

decoramos la incubadora y elaboramos listas de reproducción para él, y yo pude 

sostenerlo en un contacto piel a piel. Tardé otro mes después de que lo dieron de 

alta para darme cuenta de que yo no tenía que registrar cada movimiento en una 

tabla como lo hacían en la NICU.

RECURSOS MÉDICOS

Para obtener más información sobre problemas de salud en las primeras etapas 
de un niño con síndrome de Down, consulte lo siguiente:

• Supervisión de la salud de niños con síndrome de Down del Committee on 
Genetics in Pediatrics (Comité de genética en pediatría), que incluye una lista 
de verificación de salud para cada etapa.

• NDSS Atención Médica
• Programas de salud en la infancia (Canal21)

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

Para ver más información sobre objetivos de desarrollo más allá de los proble-
mas de salud, consulte la sección “¿Qué tipo de avances en el desarrollo puedo 
esperar de mi bebé?” en la página 94.

¿DEBO ALMACENAR LA SANGRE DEL CORDÓN 
UMBILICAL DE MI BEBÉ?

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

http://pediatrics.aappublications.org/content/suppl/2012/08/03/peds.2011-1605.DC1/peds20111605-Spanish.pdf
http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Atencion-Medica/
http://down21.org/web_n/index.php
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dos tipos de cáncer tumoral21, los niños que tienen este padecimiento tienen 
una probabilidad de 1 en 100 de desarrollar leucemia.22

Aunque algunos padres de familia almacenan la sangre del cordón umbilical 
para posiblemente brindar un tratamiento contra la leucemia si esta se desarro-
lla en años posteriores, la Dra. Beverly Lang, oncóloga pediátrica del Children’s 
Hospital of Philadelphia (Hospital de Filadelfia para Niños, CHOP), advierte que la 
sangre del cordón umbilical de un niño con síndrome de Down no se utilizaría 
para tratar la leucemia ni de ese niño ni de un hermano. 

Los científicos consideran que las células originales que provocan leucemia en 
un niño con síndrome de Down podrían estar presentes en la sangre del cordón 
umbilical. En consecuencia, la administración de la sangre del cordón umbilical 
quizá sólo devuelva las células precursoras de la leucemia. Por esta razón, la 
sangre del cordón umbilical de los bebés con síndrome de Down no se puede 
utilizar si en el futuro desarrollan leucemia. Sin embargo, el almacenamiento 
de la sangre del cordón umbilical de embarazo de sus otros hijos podría ser 
benéfico para su hijo con síndrome de Down si él o ella desarrolla leucemia, que 
ocurre en menos del 1 por ciento de estos niños.

Si desea almacenar la sangre del cordón 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. 

Además, puede evaluar la posibilidad de almacenar la sangre del cordón umbi-
lical de su bebé para utilizarla posteriormente en investigaciones que pudieran 
beneficiar a la población con síndrome de Down. Los investigadores han logra-
do grandes avances en el descubrimiento de las causas biológicas de algunos 
de los problemas asociados con el síndrome de Down. Los bancos biológicos 
serán una parte importante de las investigaciones futuras, y la sangre del cordón 
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? 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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CÓMO ENCONTRAR SERVICIOS Y 
COMPRENDER EL DESARROLLO

Después de recibir un diagnóstico, muchos padres de familia comienzan a 
preguntarse sobre los detalles esenciales para atender a su niño. Las preguntas 
varían entre “¿Cómo afectará esto mi seguro de salud?” a “¿Qué tipos de terapia 
necesitan los niños con síndrome de Down?” 

La buena nueva es que hay varios servicios y programas diferentes disponibles 
para su niño; lo malo es que encontrar esos servicios puede ser confuso porque 
varían ampliamente y tienen diferentes nombres en lugares diferentes. Afortu-
nadamente, hay una gran variedad de recursos a la que puede recurrir en busca 
de más información. Un trabajador social del hospital puede ser un recurso 
excelente para ayudar a referirla y explicar todas las opciones de servicio social 
a su disposición. Entre otras personas que pueden ayudarla a través del confuso 
sistema de servicios en su área, son los padres de familia expertos, una interven-
ción temprana (EI, por sus siglas en inglés), una organización local de síndrome 
de Down, una clínica de genética, o el departamento de salud local. 

Puede crear un archivo de investigación para esta información. De esta manera 
es más fácil al paso del tiempo comunicarse con estas organizaciones y llevar 
un seguimiento de sus comunicaciones. En seguida se brinda una explicación 
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general de estos servicios diferentes para que usted comprenda algo de la jerga 
básica y acrónimos y por dónde empezar.

¿CÓMO ME ASEGURO DE QUE MI NIÑO ESTÉ 
CUBIERTO POR EL SEGURO MÉDICO?

Seguro médico privado

Los planes de seguro médico grupal, incluso las pólizas de la Ley Ómnibus 
Consolidada de Reconciliación Presupuestaria (COBRA, por sus siglas en inglés) 
están obligados a cubrir a su niño, al igual que cualquier otro niño agregado al 
plan. Si usted tiene un plan de seguro familiar a través de su empleador, es pro-
bable que usted tenga un plan de salud grupal adecuado que cubra a su niño. 
Sin embargo, las pólizas privadas han negado generalmente la cobertura a los 
niños con el síndrome de Down en el pasado, basado en que es un condición 
preexistente. A los planes de salud bajo la ley de Cuidado de Salud Asequible 
se les impide negar las pólizas a las personas con algún condición preexistente. 
Además, el costo de la póliza no se ve afectado por el condición; en cambio, 
se define según el nivel de cobertura, el deducible y la demografía, así como la 
ubicación y la edad. Además, usted puede elegir estas pólizas individuales bajo 
La Ley de Cuidado de Salud Asequible de una red de proveedores de seguros 
participantes, tales como Blue Cross o Humana.

El Programa de seguro médico infantil (CHIP, por sus siglas en 
inglés)

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

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

http://espanol.insurekidsnow.gov
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Medicaid

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

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

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

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

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

Historias familiares

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

Cuando mi bebé nació en Utah, yo trabajaba para una empresa de tecnología, y 

mi hijo estaba amparado por mi seguro de salud grupal al igual que cualquier otro 

https://www.socialsecurity.gov/pubs/ES-05-10926.pdf
https://www.socialsecurity.gov/pubs/ES-05-10926.pdf
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hijo. Posteriormente, él también recibió terapia del lenguaje y ocupacional brindada 

por el programa estatal Intervención Temprana, y nos ayudaron a enseñarle cómo 

mamar correctamente, comer y rodar.

Nos enfrentamos a un año muy difícil después de perder un empleo y tener dos 

hijos, incluido uno con síndrome de Down, mientras vivíamos en Nueva York. 

Pudimos recibir Medicaid como familia con un ingreso bajo, y Medicaid no negó 

la cobertura con fundamento en un condición preexistente. La anterior fue una 

situación temporal que duró un año hasta que pudimos retomar el camino; sin 

embargo, estuvimos muy agradecidos de que Medicaid pudiera satisfacer las 

necesidades médicas inmediatas de nuestros hijos. También recibimos un financia-

miento de cuidados de relevo (cuidados infantiles para niños con discapacidades) 

y servicios del programa Intervención Temprana mediante el estado brindados por 

un terapeuta del lenguaje y terapeuta ocupacional con visitas a nuestra casa cada 

semana.

Como familia de empleo autónomo y con tres hijos en Georgia, utilizamos una 

póliza familiar en Humana mediante el Health Insurance Marketplace (Mercado de 

Seguros Médicos). Debido a que esta póliza era parte de la Ley de Cuidado de Salud 

Asequible, no le negaron a nuestro hijo la cobertura con fundamento en el síndro-

me de Down como condición preexistente. También utilizamos el Katie Beckett 

Medicaid Deeming Waiver (programa de exención de Medicaid “Katie Beckett”) 

para obtener Medicaid como póliza secundaria para servicios no amparados por el 

seguro tradicional, como la terapia del lenguaje y física.

¿CÓMO MANTENGO A UN HIJO CON SÍNDROME DE 
DOWN Y UN INGRESO MODESTO?

Seguro Social Suplementario 

Las familias de niños con síndrome 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 niño. Aunque técnicamente debe 
solicitar y esperar a que se determine que su niño es “discapacitado,” el síndrome 
de Down por lo general cumple con los criterios. 

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

¿CÓMO OBTENGO SERVICIOS PARA AYUDAR A MI 
BEBÉ A CRECER Y APRENDER?

Intervención Temprana (EI, por sus siglas en inglés) es un programa federal 
autorizado por la Ley de Educación para Individuos con Discapacidades (IDEA, 
por sus siglas en inglés) y que se concentra en bebés y niños pequeños con 
retrasos y discapacidades desde el nacimiento hasta los tres años de edad. La 
administración de este programa puede variar de estado a estado; y en algu-
nas ocasiones, de condado a condado. La ley señala que cada niño y su familia 
deben tener acceso a un coordinador de servicios que pueda apoyarlos en 
el desarrollo de un Plan de Servicio Familiar Individual (IFSP, por sus siglas en 
inglés). El plan IFSP tiene como objetivo tomar en cuenta todas las necesidades 
de un niño y de una familia. Debido a que se concentra en su hijo y su familia, 
su plan debe estar individualizado.

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

Los servicios y el título de su personal del programa EI pueden variar según la 
estructura y las políticas de su programa EI local, lo que su niño necesita y los 
servicios que usted busca para su niño. En los tres años con el programa EI, 
usted puede añadir o eliminar a distintos miembros del personal según el desa-
rrollo de su niño. Usted quizá se dé cuenta de que su personal del programa EI 
tiene conocimientos especializados sobre el desarrollo infantil general mientras 
otros miembros cuentan con capacitación y certificación en un área específica 
de desarrollo, como un terapeuta físico que trabaje con las habilidades motrices 
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de los niños. Es útil que usted conozca los antecedentes y los conocimientos 
especializados de su personal del programa EI de modo que usted y su niño 
reciban la información más adecuada.

Costo/contribución de los padres: Algunos estados tienen programas EI para ofre-
cer servicios sin costo alguno para los padres. Otros planes requieren algún tipo 
de contribución de los padres, y generalmente se toman en cuenta los ingresos 
y el número de personas de la familia.

Su programa EI local: Con el fin de obtener una comprensión general de la forma 
en que opera el programa EI en su área, debe comunicarse con el proveedor 
del programa EI o revisar su sitio web. Las leyes y reglamentos del sitio web o 
estatales deben darle una idea acerca de si hay una contribución de los padres y 
qué cantidad será. Usted puede ponerse en contacto con su pediatra, preguntar 
a su proveedor de cuidado prenatal o al centro de partos, investigar en su bi-
blioteca local, o comunicarse con el departamento de salud local para encontrar 
el programa de intervención temprana en su estado. Ellos deben tener infor-
mación sobre su programa EI local. Los padres y organizaciones de apoyo del 
síndrome de Down locales pueden dar más consejos no oficiales y en ocasiones 
más interesantes sobre el proveedor local de intervención temprana.

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

La intervención temprana atiende a varios niños diferentes, algunos de los 
cuales tienen retrasos imprevistos en el desarrollo que requieren un proceso de 
evaluación para determinar si tienen derecho a los servicios. La mayoría de los 
estados tienen disposiciones que hacen que los niños con síndrome de Down 
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reúnan los requisitos automáticamente para el programa EI. Es posible que 
algunos estados dispongan que los requisitos de los niños deben considerarse 
“cumplidos” en cuanto a los servicios con fundamento en retrasos específi-
cos. Incluso, si su niño es elegible para la intervención temprana, se le puede 
requerir a él o ella después a que tome parte en un proceso de evaluación para 
servicios específicos, como terapia del habla. 

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

Si bien esto puede ser extraño al principio, con el transcurso de los meses 
usted tendrá un mejor sentido de su niño, su personalidad, sus puntos fuertes y 
débiles, y pronto se dará cuenta de que el conocimiento de su hijo es superior al 
de los terapeutas. Usted pasa la mayor parte del tiempo con él y sabe qué es lo 
mejor para él. Así que, aunque este papel de miembro del equipo con conoci-
mientos puede parecer incómodo al principio, usted se acostumbrará. Eventual-
mente usted se encontrará agregando sus observaciones en las reuniones, di-
ciéndoles que progreso le gustaría ver, y en algunos casos, defender los servicios 
que usted considere necesarios para su niño. Estos esfuerzos de equipo llevan a 
un plan llamado Plan de Servicio Familiar Individualizado (IFSP, por sus siglas 
en inglés) que se revisa y actualiza regularmente.

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

Usted puede solicitar reportes por escrito de cada sesión, los cuales puede 
mantener para su propio registro, y para mostrarlos a otros terapeutas para que 
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puedan brindarle cuidados continuos. Usted también formará parte de las reu-
niones donde el equipo registra el progreso y marca nuevos objetivos.

Otros servicios más allá del programa EI

Algunos padres buscan intervenciones terapéuticas adicionales para su hijo 
más allá de los servicios contemplados en su programa EI estatal. Comúnmente, 
estos servicios son solicitados por su pediatra y solventados mediante su seguro 
privado y la cobertura de Medicaid de su hijo. Por lo general, estos servicios 
se brindan en un entorno como una clínica para pacientes ambulatorios o un 
centro de terapia pediátrica. Es útil tener firmado un documento de divulgación 
de información entre estos servicios y su personal del programa EI de modo que 
puedan coordinar los objetivos y las intervenciones, a fin de ayudar a su hijo a 
aprender y crecer. 

¿QUÉ TIPO DE AVANCES EN EL DESARROLLO PUEDO 
ESPERAR DE MI BEBÉ?

Ya sea un padre con experiencia o no, la mayoría de las personas tiene una 
comprensión básica de los hitos. Sabemos que los bebés sonríen, ríen, balbu-
cean, se ruedan, se sientan, se paran, caminan, corren y hablan. Normalmente 
los niños con síndrome de Down logran estos mismos hitos en el mismo orden 
que los demás niños, pero por lo general toma más tiempo. Usted puede ver la 
“Descripción del nivel de desarrollo psicomotor en niños con síndrome de Down: 
creación de una tabla descriptiva” para ver la edad promedio cuando los niños 
con síndrome de Down logran sus objetivos parciales de desarrollo. 

Al observar y apoyar el desarrollo temprano de su niño, usted festejará y estará 
perfectamente enterada de los pequeños pasos que conducen a cada uno de 
los objetivos principales. Por ejemplo, gatear, comenzar con pequeños pasos, 
tales como el boca abajo, levantar la cabeza, gatear como en el ejército y quizá, 
gatear como un oso. Estos pequeños pasos se describen como objetivos, junto 
con los hitos más grandes, y los terapeutas demuestran los “ejercicios” basados 
en el juego que usted puede hacer para cumplir con estos objetivos.

¿QUÉ TIPO DE TERAPIAS NECESITARÁ MI NIÑO?

Los programas EI varían tanto en la selección como en la disponibilidad de los 
servicios. Usted puede tener un proveedor de servicios “todólogo” o puede 

http://www.down21materialdidactico.org/PDFDown21/chileDSM.pdf
http://www.down21materialdidactico.org/PDFDown21/chileDSM.pdf
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tener varios terapeutas. Usted verá a los terapeutas una vez al mes, cada dos 
semanas, una vez a la semana o varias veces por semana según varios factores. 
Estas son algunas de las explicaciones simples de algunos de los terapeutas 
potenciales a los que un niño puede acudir.

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

Terapeuta ocupacional: Centrándose en la motricidad fina, destreza y fuerza de 
los dedos y de la mano. Las áreas incluyen cambiar objetos de una mano a otra, 
poner las cosas “dentro y fuera”, hacer adornos de cuentas, sostener un lápiz, etc.

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

Profesor de lenguaje de señas: Enseñar algo de lenguaje de señas o gestos a 
los niños y a las familias. Los niños con el síndrome de Down suelen compren-
der y desean expresar más de lo que pueden decir fácilmente. El lenguaje de 
señas puede facilitar la comunicación a los niños mientras que se desarrolla su 
habla. Algunos niños requieren un poco de lenguaje de señas, mientras que 
otros pueden experimentar más retraso y encontrarán útil el uso más amplio de 
lenguaje de señas.

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

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

Los terapeutas colaboran a la par hacia el desarrollo físico cognitivo, el habla 
de su niño y las habilidades sociales. En el primer año de vida, hay una gran 
coincidencia en las áreas de terapia y, al desarrollarse su niño, las habilidades de-
penden una de la otra. Todos los terapeutas pueden tratar de fomentar el habla 
durante el tratamiento. La mayoría de los terapeutas pueden hacer lenguaje de 
señas básico o gestos apropiados para el niño pequeño. Todos los terapeutas 
tienen un conocimiento básico de los problemas con el tono muscular, la plani-
ficación motora y la cognición.
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¿POR QUÉ LOS ESPECIALISTAS RECOMIENDAN EL USO 
DEL LENGUAJE DE SEÑAS CON LOS BEBÉS?

Debido a que el habla por lo general se retrasa en los niños con síndrome de 
Down, el lenguaje de señas puede ser un puente importante en el desarrollo 
de las habilidades del lenguaje y la comunicación. Por ejemplo, la mayoría de 
los niños con síndrome de Down pueden reconocer a un caballo antes de 
que puedan decir la palabra “caballo”. El lenguaje de señas permite a los niños 
comunicarse con sus pensamientos, deseos y necesidades, incluso si no pueden 
hablar todavía o si su habla no es muy clara. A algunas familias les preocupa 
que la enseñanza del lenguaje de señas quizá impida a sus niños verbalizar 
las palabras; sin embargo, las investigaciones demuestran que los niños que 
emplean señas en realidad tienen mejores habilidades de lenguaje al paso del 
tiempo. Lo anterior se debe a que están aprendiendo a “practicar” el idioma. 
Las señas también pueden ser útiles debido a que algunos niños con síndrome 
de Down quizá tengan pérdida de la audición y quizá no recurran mucho a la 
expresión verbal. Los proveedores del programa EI y los terapeutas del habla/
lenguaje a menudo pueden ayudarle a usted y a su niño a aprender señas. Prin-
cipalmente, la mayoría de los padres concluyen que el lenguaje de señas puede 
ser divertido a medida que aprenden una nueva habilidad y descubren lo que 
está pensando su bebé; además, el lenguaje de señas también puede evitar la 
frustración debido a que los niños pueden comunicar sus deseos y necesidades 
con más claridad.23

Historias familiares

De Nancy Iannone, una descripción de cómo su hija utilizó las señas para comu-
nicarse:

Gabby podía referirse a la palabra “zapato” mediante señas cuando solo podía 

emitir el sonido “s”. Las señas fueron increíblemente útiles al permitirnos entender lo 

que ella estaba pensando y al ayudarnos a animarla a decir la palabra completa 

mientras ella desarrollaba esas habilidades. Siempre utilizamos las señas como una 

herramienta para fomentar el habla.

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

Para más información sobre la intervención temprana, consulte lo siguiente:

• Intervención Temprana por NDSS
• Atención Temprana por Canal21
• Desarrollo cognitivo y comunicativo de los niños con Síndrome de Down. 

Pautas para la intervención por Genma Díaz Paradela

¿QUÉ TERAPIA PUEDO HACER EN CASA?

Por Sheryl Friess Zellis, terapeuta ocupacional

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

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

Actividades para brindarle un masaje leve o profundo:

• 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 baño 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 paño suave es 
muy diferente para un bebé que un trozo de algodón o una toalla gruesa. 

Actividades que le proveen estimulación auditiva/de audición:

• Toque una variedad de diferentes tipos de música desde clásica hasta can-
ciones infantiles.

• Cántele, cántele y cántele a su bebé. ¡A él le encanta su voz! Cante alto, bajo, 
animado y de modo tranquilo. (También mire la cara de su bebé para que él 
siga su voz con la cabeza.)

http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/Terapias-y-Desarrollo/Intervencion-Temprana/
http://down21.org/web_n/index.php
http://www.amazon.com/Desarrollo-cognitivo-comunicativo-S%25C3%25ADndrome-intervención/dp/1409281892
http://www.amazon.com/Desarrollo-cognitivo-comunicativo-S%25C3%25ADndrome-intervención/dp/1409281892
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Actividades que sean visualmente agradables a los ojos de su 
bebé:

• 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 
ojos.

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

• Haga muecas diferentes cerca de la cara del bebé para variar lo que él está 
observando. ¡Tal vez le sonría después!

Actividades para fomentar la tolerancia de las texturas dentro 
y alrededor de la boca

• Frote suavemente varios materiales de textura blanda (una toalla, algodón, 
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 mentón del bebé.
• Frote su dedo limpio (con las uñas cortadas al ras) sobre los labios del bebé, 

dentro de la boca en sus encías y mejillas interiores. 

En resumen, cualquiera de estas actividades fomentará respuestas maravillosas 
de su bebé y la hará añorar la hora de cambiar el pañal. Elija unas cuantas cada 
vez y disfrute a su bebé.

Para más información, usted también puede consultar la “Guía del bebé: Cómo 
comunicarse a través de los sentidos”, de Down España.

http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/154L_guiadel.PDF
http://www.sindromedown.net/wp-content/uploads/2014/09/154L_guiadel.PDF
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LA VISTA PUESTA EN EL FUTURO

En general, hoy día muchos jóvenes con síndrome de Down están logrando 
más en la escuela y en el lugar de trabajo que antes. Los resultados para las 
personas con síndrome de Down varían ampliamente. Frank Buckley, experto en 
educación, explica que casi todas las personas con síndrome de Down tienen 
discapacidad intelectual de leve a moderada que causa problemas de aprendi-
zaje importantes y algunos (quizá del 10 al 15 por ciento) experimentan desafíos 
conductuales y cognitivos más complejos. La legislación federal, como la Ley de 
Educación para Individuos con Discapacidades (IDEA, por sus siglas en inglés), 
sirve para garantizar que los estudiantes con síndrome de Down tengan los 
apoyos necesarios para aprender los mismos tipos de material utilizados por sus 
compañeros en las escuelas públicas.

COMPRENDER LA EDUCACIÓN Y EL APRENDIZAJE

En general, hoy día muchos jóvenes con síndrome de Down tienen más logros 
en la escuela y en el lugar de trabajo que antes. Los resultados para las personas 
con síndrome de Down varían ampliamente. Frank Buckley, experto en educa-
ción, explica que casi todas las personas con síndrome de Down tienen disca-
pacidad intelectual de leve a moderada que causa problemas de aprendizaje 
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importantes y algunos (quizá del 10 al 15 por ciento) experimentan desafíos 
conductuales y cognitivos más complejos. 

Los cambios en las actitudes sociales han reducido el aislamiento, mejorado los 
servicios y brindado más oportunidades enriquecedoras y estimulantes para los 
jóvenes con síndrome de Down. Durante los últimos 40 años, la investigación 
cognitiva y educativa ha identificado varias de las dificultades específicas que 
experimentan los niños con el condición. Esto informa que la intervención tem-
prana y la educación más eficaz y ayudar a los jóvenes con síndrome de Down 
logra mejores habilidades de lectura, habla y matemáticas y a que ellos tomen 
parte más recurrentemente en la escuela y en sus comunidades.

Educación Internacional del Síndrome de Down y Educación Estadounidense 
del Síndrome de Down le brindan recursos y servicios basados en evidencia 
para apoyar a las familias y a los orientadores. También le brindan recursos de 
aprendizaje, comunicación y educativos específicamente para los niños recién 
nacidos hasta los 5 años. Consulte sus páginas web para ver más información y 
detalles de contacto.

Gran parte del éxito para los niños con síndrome de Down depende de una 
combinación de su capacidad cognitiva, sus fortalezas y retos individuales, 
las oportunidades que una comunidad específica les brinda, y la educación e 
influencia de los padres. 

La perspectiva más saludable puede ser influir en los factores sobre los que 
usted tiene control para fomentar un ambiente donde su niño tenga la mejor 
oportunidad de prosperar. Acepte a su niño independientemente de su “resulta-
do” potencial, y disfrute la personalidad única y específica de su niño.

Recursos Educativos

Para más información sobre la educación de los niños con síndrome de Down, 
consulte los siguientes:

• Síndrome de Down, Educación (Fundación Iberoamericana Down21)
• Educación de la Sociedad Nacional de Síndrome de Down

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

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

• Habilidades de la “motricidad gruesa” en los niños con síndrome de Down 
por Patricia C. Winders

• Bases para el habla, lenguaje y comunicación en personas con síndrome de 
Down por Libby Kumin

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

• Síndrome de Down: comunicación, lenguaje, habla por Jon F. Miller, Mark 
Leddy, Lewis A. Leavitt (Down21)

• Estimulación temprana para niños con Síndrome de Down. Manual de desa-
rrollo del lenguaje por Damián Milagros

• Estimulación temprana para niños con Síndrome de Down. Manual de auto-
cuidado por Damián Milagros

• Estimulación temprana para niños con Síndrome de Down. Manual de desa-
rrollo cognoscitivo por Damián Milagros 

• Síndrome de Down: Lectura y escritura por María Victoria Troncoso y María 
Mercedes del Cerro

• Guía de juguetes Toys ‘R’ Us para los niños con capacidades diferentes
Incluye un catálogo de juguetes estimulantes para cumplir los objetivos de 
Intervención Temprana.

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

• Signing Time
Incluye videos, tarjetas, libros y música a fin de enseñar el lenguaje de señas 
estadounidense (ASL, por sus siglas en inglés) a un niño pequeño.

• See and Learn Kits (kits para ver y aprender) (únicamente en inglés)
Materiales destinados a la enseñanza de habilidades de lenguaje, lectura, 
y cognición, incluso aplicaciones de aprendizaje a los niños pequeños con 
síndrome de Down.

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

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


102

EL GOZO DE LA RECREACIÓN 

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

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

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

• Departamentos de recreación del ayuntamiento o el condado que tengan 
toda una gama de campamentos, actividades y equipos deportivos para ni-
ños. Estos departamentos de recreación quizá tengan equipos y clases para 
todo el público, además de actividades específicamente adaptadas para las 
personas con discapacidades.

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

• Oportunidades de recreación inclusivas que de forma activa busquen a las 
personas con discapacidades para incluirlas con sus iguales, como Unified 
Sports (a través de las Olimpiadas Especiales) que reúne a personas con y sin 
discapacidades en el mismo equipo. 

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

Al paso de los años, surgirán muchas oportunidades para que su hijo pruebe 
distintas actividades y entornos a fin de averiguar cuáles son los mejores para él. 
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Con frecuencia, los padres de familia consideran que es útil evitar la imposición 
de límites a sus hijos y en cambio ver qué es lo que pueden lograr. Es posible 
que los padres e instructores deban ser creativos al realizar adaptaciones; o 
quizá deban ser flexibles al momento de buscar equipos deportivos con el nivel 
competitivo más adecuado. Al final de cuentas, la mayoría de los niños encuen-
tran actividades y pasatiempos en los que pueden desarrollarse bien y divertirse.

EL INGRESO A LA UNIVERSIDAD 

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

LA ELABORACIÓN DE PLANES FINANCIEROS 

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

LA BÚSQUEDA DE EMPLEO Y LA VIDA INDEPENDIENTE

Otra pregunta que los nuevos padres formulan con frecuencia sobre el futuro es 
si sus hijos podrán encontrar un empleo y vivir de forma independiente. Claro 
que sí; no hay manera de hacer predicciones inmediatamente después del na-
cimiento de su hijo; sin embargo, las personas con síndrome de Down pueden 
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encontrar distintas clases de empleo según sus conocimientos e intereses. Hay 
personas con este condición que son actores, fotógrafos, asistentes de enferme-
ría o enseñanza, propietarios de restaurantes/negocios, custodios, empleados 
en tiendas de víveres y asistentes en bibliotecas y despachos jurídicos. Si bien 
el índice de desempleo correspondiente a las personas con discapacidades 
intelectuales representa un desafío en la actualidad, las oportunidades siguen 
mejorando con un alza en las generaciones de niños incluidos en sus escuelas 
y comunidades. Por lo general, el empleo también contempla determinados 
apoyos y capacitación para el empleo; además, los servicios de apoyo ofrecen 
ayuda durante la vida laboral.

Saber si su nuevo bebé vivirá con ellos de forma indefinida quizá también 
represente una inquietud para los nuevos padres. En poco tiempo, estos nuevos 
padres comienzan a preocuparse de que su hijo no vivirá con ellos por siempre. 
Las situaciones son muy distintas en función de las preferencias y necesida-
des de su hijo y de la familia. A fin de atender dichas circunstancias distintas, 
existe un abanico de opciones de vivienda disponibles para las personas con 
síndrome de Down, como vivir en el hogar, vivir en un hogar grupal con apoyo 
residencial o vivir con compañeros, una pareja o solos a la vez que reciben 
determinados servicios de apoyo.

EL ENAMORAMIENTO

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

Para obtener más información, consulte el caso de Mónica y David.

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

Las siguientes historias ofrecen un vistazo de la vida de varias familias en dis-
tintas etapas, desde la edad en que los niños son muy pequeños hasta la edad 
adulta. Cada familia comparte ese vínculo común con el síndrome de Down; sin 
embargo, sus vidas son muy distintas a medida que atraviesan por la adopción 
de un niño; viven como padres solteros; se adaptan a distintos problemas de 
salud, culturas y dinámica entre hermanos; y exploran los intereses, desafíos y 
fortalezas de cada niño.

Alexander

De Patti, la mamá de Alexander:

Recibí a Alexander en mis brazos cuando tenía cinco semanas de edad y reunimos 

así a nuestra familia de cinco miembros. Yo tenía miedo. Nunca había estado cerca 

de algún niño con síndrome de Down. No sabía absolutamente nada sobre el 

condición, pero sabía que quería a mi hijo con todo el corazón y que Dios nos orien-

taría en nuestra nueva aventura. Alexander ha enfrentado una serie de problemas 

médicos y no quita la sonrisa de su rostro en ningún momento.
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Él es un luchador, independientemente de todo. Fue un bebé feliz; y pese a sus 

problemas médicos, cumplió sus objetivos parciales casi a tiempo; además, se sabe 

66 señas.

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

es importante y lo que no lo es; cuáles batallas debemos enfrentar y de cuáles 

debemos alejarnos. Mis hijos adolescentes no fueron los mismos desde que llegó 

su hermano. Alexander quiere que su hermano lo peine; quiere a su hermana a 

un lado cuando él se lastima; y ni mamá ni papá deben tener el atrevimiento de 

desaparecer de su vista. Mi hijo tiene ahora cuatro años de edad y se levanta cada 

mañana listo para subirse al autobús que lo lleva a adquirir su educación preesco-

lar y a esforzarse. Al volver a casa, toma una siesta prolongada.

Le encanta ir a la iglesia, reacomodar los gabinetes, jugar en el exterior, subirse a 

los vehículos de policía y, sí, ir al médico y a la terapia. Sin importar lo que haga, se 

esfuerza y pone todo su empeño. Mis dos hijos mayores desean tener empleos para 

apoyar las investigaciones sobre el síndrome de Down o en el campo de la enferme-

ría; todo se debe a su hermano. Alexander es el clásico niño de cuatro años cariñoso 

y obstinado al que le encanta esconder el control remoto para que su papá no le 

encuentre y pedirle a su hermana que le pinte las uñas de los pies mientras él raya 

mis muros; y yo no lo deseo de ninguna otra forma. En mi casa no existen los días 

típicos. Cada día es una experiencia encantadora de aprendizaje que obtenemos 

del dulce Alexander, mi hijo con el “azúcar adicional”.

Brynnlie Grace

De Tisha, la mamá de Brynnlie Grace:

Brynnlie Grace tiene cuatro años de edad, es la menor de tres hijos y nuestra única 

niña. Tuve complicaciones durante todo mi embarazo con ella, y descubrimos 

al momento del nacimiento que sí tenía síndrome de Down. Recuerdo que yo 

contemplaba su pequeña oreja doblada, el pliegue a lo largo de su manita, la dulce 

separación entre sus dedos de los pies y me preguntaba (con un poco de miedo y 

ansiedad) qué le deparaba el futuro.

No hubiera podido imaginarme la diversión que la vida tendría con nuestra 

pequeña princesa. Brynnlie es una alegría para toda nuestra familia y amigos. Sus 

hermanos mayores la adoran (quizá salvo cuando ella derriba sus creaciones Lego). 

Ella es toda dulzura y sonrisas, con una mezcla de insolencia. En este momento, su 

palabra favorita es “no”, con intención o sin ella. Le encanta ser independiente y con 

frecuencia empuja una silla por toda la cocina para alcanzar el gabinete de sus 
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galletas favoritas. Le encanta jugar con sus bebés, actuar como mamá; salir de la 

casa con su muñeca, bolsa, llaves y teléfono.

Brynnlie asiste al programa preescolar infantil temprano en nuestro distrito escolar 

cuatro días cada semana en turno matutino. Está principalmente en un aula de 

educación especial donde recibe ayuda adicional además de terapia de lenguaje, 

ocupacional y física. En la actualidad pasa al menos 25% de su tiempo escolar en 

una clase típica, con la meta de aumentar dicho porcentaje. Adora a sus maestros 

y amigos de la escuela. Su vocabulario está aumentando día tras día y se sabe los 

colores, los números y algunas letras.

Los únicos problemas de salud a los que nos hemos enfrentado han sido semejan-

tes a los que enfrentan muchos niños en desarrollo común. Tiene asma leve y se le 

extrajeron las amígdalas durante el otoño pasado debido a una apnea del sueño 

moderadamente grave. Sin embargo, ninguna de estas preocupaciones parece 

detenerla. Siempre está lista para las luchas con sus hermanos mayores o un buen 

juego de persecución con el perro o el gato de la familia. Está a punto de comenzar 

sus clases de “ballet” por primera vez, y estamos todos muy emocionados de verla 

girar.

Aún desconozco realmente qué le depara el futuro a Brynnlie, pero siento mucha 

menos ansiedad. Estamos muy agradecidos tan solo por tener a esta pequeñita en 

nuestro mundo.

Kaia

De Hikaru, la mamá de Kaia:

Somos una familia de cinco miembros, con tres niños en edad escolar: Eirik en quin-

to grado, Soren en tercer grado y Kaia en el jardín de niños. Nuestro horario es una 

locura, como es el caso de muchas familias con tres niños en edad escolar, corrien-

do de una actividad extracurricular a otra. Durante los días de descanso, nos encan-

ta viajar juntos, acampar cuando el clima es agradable y esquiar una o dos veces al 

año. Kaia tiene síndrome de Down. Su cromosoma adicional no ha perjudicado las 

cosas que hacemos. Les preguntamos a nuestros niños si sienten que sus activida-

des se han visto perjudicadas de alguna manera; sus respuestas han sido “no”.

Cuando nos enteramos de su trisomía 21, nos tranquilizó la cantidad de informa-

ción y las experiencias compartidas a las que tuvimos acceso. Después, a los nueve 

meses, le diagnosticaron espasmos en flexión. Había muy poca información y 

representaba un miedo mucho mayor. Por fortuna, respondió bien al tratamiento y 
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no ha presentado hipsarritmia desde los 11 meses de edad. Si bien es difícil saber si 

representa algo de consecuencias o no, ella vive su vida a un ritmo más relajado en 

comparación con muchos otros niños con síndrome de Down.

Debo confesar que cada vez que se acerca su cumpleaños o reunión del IEP, tengo 

sensaciones de dolor y pánico; todavía no está haciendo esto, aún está haciendo 

esto. Kaia debe realmente esforzarse para realizar las tareas que realizan con tanta 

facilidad otros niños, y no es muy justo. Pero estas sensaciones duran muy poco. Ella 

sonríe, me da los abrazos más grandiosos y todo está bien.

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

su totalidad. Su presencia ha aclarado que nuestros tres hijos tienen necesidades 

muy distintas. Sé que soy una mejor defensora de todos nuestros hijos y de las 

demás personas importantes para mí debido a Kaia. Continúo mi aprendizaje para 

advertir y valorar las cosas que son verdaderamente importantes en nuestras vidas. 

Nunca supe que yo pudiera amar tan profundamente.

Diego

De Brenda, la mamá de Diego:

Diego llegó a nuestra vida hace más de ocho años. Fue maravilloso porque reci-

bimos a un nuevo miembro de la familia. Aun sin conocerlo, le tuvimos un amor 

incondicional. A mi hijo ya se le había diagnosticado el síndrome de Down. Está-

bamos asustados, pero preparados para ayudarle, junto con nuestro encantador 

equipo de enfermería, médicos, terapeutas, intérpretes y trabajadores sociales.

¡Véannos ahora! Un día con Diego nunca tendrá un momento aburrido. “Despier-

ten, es hora de alistarse”, les digo a Daniela y Diego a las 7:00 de la mañana en un 

día de escuela común. Daniela es mi hija de 12 años de edad. Diego por lo general 

necesita que le insistan para que se despierte porque no le gusta despertarse tem-

prano. Después de despertar, le ayudo a alistarse para la escuela; él se viste con un 

poco de ayuda de mi parte algunas veces. En seguida, Diego siempre me dice lo que 

desea de desayuno; por lo general, pan tostado, huevos revueltos o chorizo, y jugo 

de naranja. Mientras Diego desayuna, le interesa saber qué comerá en la escuela; 

por eso, revisa el menú de la comida. Cuando es hora de que Daniela se vaya a la 

escuela, a Diego le gusta despedirla. Después, Diego sigue esperando su autobús 

y termina de desayunar. Algunas veces, juega con sus juguetes un poco hasta que 

llega el autobús. Es chistoso, porque en la noche por lo general se queja de tener que 

ir a la escuela; pero cuando el autobús llega, le emociona irse a la escuela. Antes 
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de que Diego se suba al autobús, nunca se le olvida despedirse de nuestro perro, 

Candelas, y decirle que se porte bien.

Cuando Diego vuelve de la escuela, por lo general reviso su mochila. Tiene una 

carpeta donde su maestro informa sobre la conducta de Diego y lo que hizo ese día, 

como trabajos de pintura, música, educación física, el habla. Me da gusto que por 

lo general vuelve a casa contento. Cuando llega triste, hablamos de lo que pasó y 

vemos qué sucede. Cuando se porta bien en clase, recibe premios de mi parte o de 

su maestro. Si Diego no se porta bien, le recorto el tiempo en que puede usar su iPad 

o computadora. Después de la escuela, Diego juega con su iPad o disfruta el tiempo 

libre. Después, pido a Daniela y Diego que preparen la mesa y se alisten para cenar. 

Diego se pone contento cuando papi llega a la casa. Siempre recibe a papi con 

una gran sonrisa y un abrazo. Todos ayudan con la limpieza, y Diego hace su tarea 

con ayuda de Daniela, papi o mía. Después le damos un poco más de tiempo libre 

y nos preparamos para el día siguiente. A Diego le gusta escoger su ropa. Según 

la temporada, por lo general tenemos actividades extracurriculares como béisbol, 

clase de inglés y ciclismo. Pueden darse cuenta de que nuestra rutina es caótica, 

pero siempre llena de actividades y divertida. Nuestro éxito cotidiano proviene de 

una rutina, y es útil para toda nuestra familia, especialmente Diego. Nos sentimos 

bendecidos de tener a nuestra familia tal como es.

De Daniela, la hermana de Diego (12):

Yo tenía cuatro años cuando Diego llegó a nuestra familia. Cuando mis padres me 

dijeron que él iba a tener síndrome de Down, no tuve ningún sentimiento distinto 

hacia él. Supe que lo querría y que nos divertiríamos juntos. Aún siento lo mismo. 

Nos divertimos juntos, aunque peleamos y nos enloquecemos el uno al otro todo el 

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

con Diego.

Cristian

De Yadira, la mamá de Cristian:

Cristian nació hace nueve años en uno de los días más felices de nuestras vidas. 

Nació sano y hermoso. Después de que nos fuimos a casa, nos dimos cuenta de que 

no estaba subiendo de peso. Debido a esto, la enfermera nos visitó constantemente. 

Lo llevamos a la clínica algunas tres veces durante esas primeras semanas de su 

vida. El médico nos dijo que quizá tenía síndrome de Down o un soplo cardíaco. 

Nuestra sorpresa fue que tenía ambos condiciónes. Descubrimos esto más de un 

mes después de su nacimiento.
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Tener a un niño con síndrome de Down no siempre es fácil, pero ¿quién dijo que ser 

padre de familia era fácil? Nadie tiene una guía; todos aprenden con la experiencia.

Cristian nos enseñó sobre la fortaleza a los dos meses de edad después de que se 

sometió a una cirugía. Estaba muy frágil. Permaneció en el hospital más de un mes. 

Después visitó algunas veces más el hospital; no debido a su corazón, sino debido 

a otros problemas de salud como el asma y la neumonía. Cristian ahora toma 

medicamentos para la tiroides, el reflujo, ADHD y a veces el asma. Todo está bajo 

control. No ha visitado al médico por problemas de urgencia durante casi tres años, 

ni siquiera por una fiebre. Se ha mantenido realmente muy sano.

Cristian es dulce, fuerte y divertido, pero también se enoja rápidamente y es im-

pulsivo. Todo esto lo convierte en el niño que amo; el niño que cambia mi estado 

de humor cuando me siento triste o molesta. Me hace reír cuando pienso que no 

puedo reír. Me da la fortaleza y confianza de creer que todo es posible.

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

es la tecnología. Tiene mucha habilidad para las iPad, iPod y cámaras. Le gusta 

tomar fotografías como a su mamá y le encanta cantar como su papá. A Cristian le 

encanta la música y le encanta recibir la atención de todos.

Cristian ha recibido terapia desde que tenía cuatro meses de edad con un progra-

ma llamado Infant Toddlers. Después de que cumplió tres años, comenzó a ir a la 

escuela y ha estado recibiendo terapia ahí. Trabajan con él de forma personalizada, 

y he visto grandes avances. Se comunica con señas y dice muchas palabras en es-

pañol y en inglés. Creo que eso le dificulta un poco las cosas, pero está aprendiendo 

a comunicarse muy bien. Parece estar muy contento y eso me alegra también.

Cristian nos ha enseñado que la vida está llena de metas, metas que se pueden 

lograr si uno realmente se esfuerza por conseguirlas. Me enorgullece decir que soy 

su mamá y ver que también tiene a un papá y a un hermano maravillosos que lo 

quieren tanto como Cristian los quiere a ellos.

Caleb

De Marleen, la mamá de Caleb:

Caleb, mi hermoso hijo de 10 años, tiene síndrome de Down, y lo acepto y lo amo 

tal como es. Mediante la intervención temprana, puede leer, escribir, montar su 

bicicleta y comunicar sus necesidades básicas. Como la mayoría de los alumnos de 

cuarto grado, le encanta usar aparatos electrónicos, comprar en línea, jugar varios 

deportes, comer macarrones con queso, salir y jugar con sus amigos. También le 
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encantan todos los animales. Aún recuerdo el día en que Caleb me trajo una rana. 

Tenía una enorme sonrisa en su rostro y estaba

muy orgulloso de su logro. Después de deshacerme de mis temores, me senté a ver 

cómo jugaba con la rana.

Hablar con Caleb e interactuar con él siempre es una experiencia agradable y de 

aprendizaje. Como todos los niños de 10 años que pronto se convertirán en adoles-

centes, Caleb es inquisitivo y le gusta la aventura. Si bien acostumbrarse a las multi-

tudes es pedirle demasiado, correr hacia el océano para nadar es algo casi natural 

para Caleb. Su capacidad de ser generoso y amable es sorprendente. Si bien nadie 

es perfecto, Caleb me ha enseñado a ser paciente y a aceptar más a los demás. 

Siempre me sorprende la forma en que Caleb ve la vida según sus conversaciones.

Caleb: “Mamá, estoy enamorado”.

Yo: “¿Qué?”

Caleb: “Estoy enamorado de dos niñas”. (Caleb mira hacia atrás y yo veo a dos niñas 

pequeñas de pie en el pasillo con sus padres). “Mamá, tengo gusto”.

Yo: “Querrás decir que te gustan”.

Caleb: “Sí, me gustan dos niñas”.

Yo: “Caleb, debes tomar las cosas con calma; solo puedes estar enamorado de una 

niña a la vez. Dos niñas son un problema”.

Caleb: “Las niñas son un problema. Me gustan las niñas”.

Tener síndrome de Down no es una situación definitiva; es solo un diagnóstico 

médico. No define lo que eres. Mientras más sabemos sobre este condición, más 

preparados estamos para enfrentar los desafíos asociados con él. Como madre, sé 

de antemano los desafíos que enfrenta la población con síndrome de Down. Con la 

creencia en el viejo adagio que dice “el conocimiento es poder”, adopté la misión de 

encontrar información que me convirtiera en la mejor defensora de Caleb. Su éxito 

y capacidad de convertirse en un miembro funcional de la sociedad depende del 

apoyo que yo brinde.

La vida es corta y muy valiosa. Cada mañana recibimos la oportunidad de comen-

zar de nuevo; no podemos modificar el ayer ni predecir el mañana. Sin embargo, sí 

podemos acoger el presente, amar y aceptar a nuestros hijos y disfrutarlos durante 

esta temporada.
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Abigail

De Rachelle, la mamá de Abigail:

Abigail tiene 12 años de edad y es la más chica de nuestros tres hijos. Después de su 

nacimiento, descubrimos que tenía un orificio en su corazón y que se trataba de un 

canal AV para el cual la cirugía era obligatoria. El primer año o los primeros dos fue-

ron de ajetreo por terapias y consultas al médico. Sentía que íbamos a pasar toda la 

vida yendo a distintas clínicas de nuestro hospital infantil local. Al final le repararon 

su canal AV, le dio neumonía, le practicaron una amigdalectomía/adenoidectomía, 

le pusieron sondas en sus oídos y una corrección de estenosis duodenal.

Abigail ahora acude al médico para hacerse revisiones periódicas y en caso de 

enfermedad. Parecía que nunca llegaríamos a este punto.

Al ser la hija más pequeña, Abigail es la comediante de la familia. Sabe exacta-

mente qué hacer para hacer enojar a su hermano y hermana; también sabe cómo 

hacernos reír a todos. Algunas veces, Abi dice algunas cosas y nosotros no esta-

mos seguros si no le entendimos o no la escuchamos correctamente. Por ejemplo, 

cuando tenía aproximadamente seis años de edad, gritó “Oh, Arquímedes”. Todos 

volteamos a vernos y nos preguntamos qué había dicho. Después de pedirle que 

lo repitiera algunas veces, nos pusimos a pensar y nos dimos cuenta de que estaba 

citando una película. Se había convertido en su frase favorita, siempre tomándonos 

desprevenidos.

Abigail utiliza su sentido del humor y amor por la socialización para que cada visita 

a la tienda sea una aventura. Debo confesar que la mayoría de los días me gustaría 

apresurar mi compra de víveres y seguir con las tareas del día. Abi considera las 

salidas como una oportunidad para conocer personas y experimentar la vida de 

un modo que la mayoría de nosotros no lo hace. Habla con todas las personas que 

puede. Se presenta ella misma y a veces me fuerza a saludar a los extraños tam-

bién. Halaga a las mujeres por sus uñas, zapatos, etc. Cuando puede detectar que 

a las personas les hace falta un abrazo, ofrece abrazarlas. Pregunta si puede echar 

un vistazo a los bebés en sus portabebés. Para Abigail, las compras son un acon-

tecimiento, no algo que deba hacerse con premura. Cuando salimos de la tienda, 

las personas que Abi conoció durante el trayecto se despiden agitando su mano y 

diciendo “Adiós, Abi”. Ella ilumina sus días.

Melanie

De Suchong, la mamá de Melanie:
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Cuando Melanie nació con síndrome de Down hace 15 años, nos conmocionamos 

y no sabíamos qué esperar. Tuvo que quedarse en la unidad de terapia intensiva 

durante un mes con problemas médicos. Ahora es una chica muy inteligente con 

mucha energía como adolescente.

Melanie hace muchas actividades fuera de la escuela: equipo de natación, tae-

kwondo con una cinta negra de primer grado, clase de danza, piano, clases de 

canto y percusiones. Además, practica el ciclismo con su papá y el patinaje. Ha 

pertenecido al equipo local de natación durante tres años y conoce las cuatro 

técnicas de brazada. Entrará a la preparatoria este año y desea pertenecer al equipo 

de natación de la preparatoria. Melanie también participa en las competencias de 

natación de las Olimpiadas Especiales y se ofrece como voluntaria en la clase de 

necesidades especiales de taekwondo todos los sábados. Participó en el “equipo 

de demostración” de taekwondo durante algunos años y se fue a muchos torneos, 

además de aprender a utilizar armas.

En la escuela, Melanie se esfuerza y es muy independiente. Es una muy buena lec-

tora; sin embargo, le cuestan trabajo las matemáticas y la comprensión y necesita 

tutoría adicional y servicios de educación especial en la escuela como ayuda para 

el éxito. También nos esforzamos para asegurarnos de que sepa cómo ser indepen-

diente; por ejemplo le enseñamos a cocinar, limpiar, tomar sus medicinas, utilizar 

las redes sociales y enviarles mensajes a sus amigos. Melanie ha tenido su iPhone 

durante algunos años y le ayuda a revisar su horario de todos los días y descargar 

música. A Melanie le encanta estar sola en la casa cuando no tiene clases para 

poder dormir hasta las 11:00 de la mañana como una adolescente típica.

Melanie tiene muchos amigos con quienes pasa el tiempo para ir al cine, de 

compras, a conciertos y algunas veces llegar a Starbucks en su camino de regreso. 

Melanie tiene muchas metas, como graduarse de la preparatoria, ingresar a la 

universidad, desempeñarse en un empleo que disfrute, aprender a conducir y vivir 

de forma independiente.

Nuestro sueño es que algún día pueda ser máster de taekwondo e instructora de 

natación; pero eso también dependerá de lo que Melanie desee en su momento. 

Nos sorprende constantemente ver la señorita en la que se está convirtiendo, quién 

desea ser y lo que ya ha logrado.

Caroline

De Shelly, la mamá de Caroline:
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La vida de Caroline es plena y sólida, y lo ha sido desde el comienzo. Ha sido activa 

en la danza, la equitación, las clases escolares comunes, Girl Scouts, la National 

Charity League, el grupo juvenil de la iglesia, las campanillas, el coro, el grupo de 

porristas, voleibol, boliche, fútbol soccer, básquetbol y tenis. Fue porrista y trabajó en 

una repostería mientras cursaba la preparatoria. Durante los últimos tres años, se 

ha desempeñado como recepcionista en un restaurante local y lleva a los comen-

sales a sus mesas, con la remuneración correspondiente. En la actualidad está 

cursando materias de preparación para la universidad en la escuela comunitaria 

local y también participa en un programa de empleos para becarios en el que cada 

semestre trabaja en distintos lugares, incluida la tienda de víveres, el hospital infan-

til, el club deportivo y el centro para jubilados.

Su meta después de concluir la escuela comunitaria es concluir el programa de 

asistentes certificados de enfermería para obtener un empleo en un hospital o un 

centro de residencia asistida. Caroline ya está planeando su mudanza a su propio 

departamento cuando tenga 23 años (ahora tiene 19). Conocemos personalmente 

a cuatro graduados universitarios con síndrome de Down que trabajan y viven 

de forma independiente. Los objetivos que contemplamos para Caroline son los 

mismos que contemplamos para nuestros otros hijos: que salgan de nuestra casa y 

que tengan una vida satisfactoria.

No siempre ha sido fácil y muchas veces he tenido que abogar por Caroline para 

que tenga estas oportunidades. Sin embargo, ahora está aprendiendo a abogar por 

sí misma y por sus propios sueños para el futuro. Necesitará apoyos toda su vida. 

Pero tendrá su propia vida.
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CÓMO OBTENER MÁS APOYO

Puede que le resulte más útil buscar a profesionales, organizaciones locales del 
síndrome de Down, comunidades en línea u otros padres para apoyarla a lo 
largo de este período de transición y prepararla para recibir a su niño. Muchos 
padres recurren a los recursos en línea u otras comunidades de inmediato pero 
pueden esperar a conocerse en persona hasta una etapa posterior o después 
de que nazca el bebé. Otros padres desean relacionarse con padres experimen-
tados de inmediato y buscan decisivamente lo que necesitan. Otros pueden 
beneficiarse de la ayuda, pero no están seguros de la situación o dónde acudir.

Reflexione sobre sus opciones de apoyo y considere sus propios niveles de 
confort. Mientras lo hace, comprenda que todos los padres han pasado de la 
adaptación a un diagnóstico. Ellos realmente comprenden la travesía emocional 
de un padre que ha recibido un diagnóstico reciente. Si bien hoy pueden ser 
todo sonrisas, la mayoría de ellos le compartirán abiertamente sus historias de 
los momentos difíciles después del diagnóstico, y entenderán como se siente 
actualmente.

CÓMO ENCONTRAR CONSEJEROS GENÉTICOS Y 
GENETISTAS

Un consejero genético o genetista está capacitado para brindarle una explica-
ción más completa del síndrome de Down después de recibir un diagnóstico. 
A pesar de que es probable que su proveedor de cuidados de la salud tenga un 
conocimiento médico básico del condición, un asesor genético bien informado 
podrá proporcionarle una visión más amplia sobre la vida con el síndrome de 
Down, incluyendo información detallada sobre lo servicios, avances modernos, 
recursos locales y resultados posibles. Usted también puede realizar su propia 
búsqueda en la Sociedad Nacional de Consejeros Genéticos o en el Colegio 
Americano de Genética Médica.

CÓMO ENCONTRAR UNA CLÍNICA DE SÍNDROME DE 
DOWN

A veces un área regional tendrá una clínica de síndrome de Down/trisomía 21. 
Los nuevos padres suelen hacer una cita con uno de los especialistas de la clíni-
ca y consultarlo con regularidad. En general, las clínicas no proveen el cuidado 
diario que un pediatra hace. En cambio, la clínica puede servir como un “punto 

http://nsgc.org
https://www.acmg.net
https://www.acmg.net
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de control” para presentar el historial médico de su niño y los avances del desa-
rrollo. A partir de esta información y de un examen físico, así como de una eva-
luación, el especialista clínico puede recomendar terapias o pruebas adicionales 
para asegurarse de que su niño esté recibiendo todo lo que él necesita. Estas 
clínicas son atendidas por médicos que son expertos en el síndrome de Down 
y han examinado a muchos niños con el condición. A diferencia de un pediatra 
que podría tener solo uno o dos pacientes con el condición en su consultorio, 
los especialistas del síndrome de Down examinan a muchos niños y por lo tanto 
saben cómo detectar los problemas médicos imperceptibles.

Los servicios que las clínicas proveen varían, pero en algunas clínicas usted 
puede ver a diferentes especialistas o terapeutas en el día de su visita. La clínica 
también podría ayudarle a contactar a un grupo local de apoyo. La Sociedad Na-
cional del Síndrome de Down le ofrece una lista de clínicas por estado y región.

CÓMO ENCONTRAR SU GRUPO DE APOYO LOCAL

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

La mayoría de los grupos tienen un coordinador de relaciones comunitarias 
para los nuevos padres o una persona similar, y sitios web que normalmente 
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http://www.ndss.org/Resources/Health-Care/Health-Care-Providers/
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proveen direcciones de correo electrónico o números telefónicos para contac-
tarlos. No tenga miedo de sugerir el tipo de apoyo que usted necesita. Inves-
tigue o pregunte si el grupo cuenta con un programa de apoyo para nuevos 
padres, y si hay un padre de familia disponible para brindarle apoyo individual. 
Si usted prefiere hablar con alguien que tuvo un diagnóstico prenatal, o alguien 
que ha pasado por cuestiones similares a aquellas diagnosticadas en su bebé 
(por ejemplo, un defecto cardíaco específico), pregunte a la persona de con-
tacto. Probablemente él o ella podrá enviar un correo electrónico al grupo para 
buscar a tal persona.

Ponerse en contacto con el grupo local y hablar con un miembro también le 
dará la oportunidad de conocer los servicios locales de intervención 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. 

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

Cómo encontrar un grupo local

Localizador de afiliados del Congreso Nacional del Síndrome de Down

CÓMO CONOCER A LOS PADRES DE SU LOCALIDAD

Puede resultarle útil conocer a los padres de su localidad por su cuenta. Ya sea 
que el amigo de un amigo tenga un ser querido con síndrome de Down, un 
miembro de su organización religiosa o cívica tenga un ser querido o usted 
recuerda a un amigo del pasado que tiene un familiar con este condición; la 
mayoría de las personas de esta comunidad están más 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 niño con síndrome de 
Down. Otra idea es ponerse en contacto con el departamento de educación 
especial en su colegio local, o contactar al programa local de intervención tem-
prana para ver si ellos tienen una forma de conectarse con otros padres. 

Muchos nuevos padres sienten que tienen una mayor conciencia después 
del diagnóstico, al ver a personas con síndrome de Down en cifras que nunca 

http://www.ndsccenter.org/organizaciones-afiliadas/
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habían visto anteriormente. A menudo, los padres desean acercarse a estos 
desconocidos, pero no están seguros si es la forma apropiada o no saben cómo 
hacerlo. 

Una buena técnica es acercarse y preguntar: “¿Tenemos algo en común?” Nor-
malmente, un padre lo volteará a ver y se dará cuenta de la conexión, y puede 
florecer una amistad. Durante el embarazo, puede ser un poco más incómodo, 
pero puede dar lugar a una gran conversación. Quizá una declaración sutil 
como la siguiente puede ser una buena forma de presentarse: “Disculpe, pienso 
que tal vez tengamos algo en común. Estoy esperando un bebé para el próximo 
mes, y él tiene síndrome de Down”. 

CÓMO ENCONTRAR APOYO EN LÍNEA

Hay una gran variedad de blogs y grupos de apoyo en Internet donde un 
nuevo padre puede encontrar apoyo, respuestas a preguntas y esperanza para 
el futuro. La ventaja de apoyo en internet es que un padre puede escribir una 
pregunta o introducción a cualquier hora del día o de la noche y esperar res-
puestas de los que han avanzado más en su travesía. Además, el apoyo en línea 
puede brindarle la oportunidad de encontrar personas que están pasando por 
un diagnóstico prenatal al mismo tiempo. También es más probable encontrar 
un grupo de mujeres más diverso que pueden identificarse con su situación fa-
miliar, origen étnico o problema médico específico. Los padres también pueden 
ver imágenes de otros niños y leer historias de los retos y éxitos, y de la vida coti-
diana. Además, los futuros padres que se sientan emocionalmente inestables no 
tienen que preocuparse por su capacidad para “no perder la cabeza” cuando se 
comunican. 

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

Grupos de discusión

• Página de Facebook del Congreso Nacional del Síndrome de Down
• La Coalición Internacional del Síndrome de Down en español en Facebook

https://www.facebook.com/NDSCenespanol
https://www.facebook.com/groups/277308965715269/
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UNA PALABRA SOBRE LENGUAJE

Una vez que forme parte de la comunidad, puede observar que los padres de 
niños con síndrome de Down utilizan un lenguaje específico para referirse a 
sus niños. Una idea común es conocida como lenguaje “People First”. Para los 
padres eso significa que se dirijan a su niño con síndrome de Down diciendo 
“mi niño con síndrome de Down” en lugar de “mi niño síndrome de Down” o “mi 
niño Down”. La razón detrás de esto es que el lenguaje demuestre que lo más 
importante de una persona no es su diagnóstico sino su individualidad como 
persona. Por lo general, las personas en los Estados Unidos utilizan el término 
“Down syndrome”, mientras que las personas en el Reino Unido utilizan el térmi-
no “Down’s syndrome”.

Además mientras que algunos profesionales aún usan el término “retraso 
mental”, muchos padres y defensores no están contentos con esta descripción 
debido al significado de estas palabras. Otras descripciones que tal vez usted 
puede escuchar son la discapacidad cognitiva, el retraso cognitivo, la discapaci-
dad intelectual o la discapacidad del desarrollo.
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CÓMO ENCONTRAR RECURSOS

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

Por un lado, los padres pueden tener ideas anticuadas sobre el síndrome de 
Down en base al conocimiento y exposición limitados. Si un futuro padre inves-
tiga el condición, él esperará aprender sobre los avances de la atención médica, 
la creciente aceptación social, pasos agigantados en el campo educativo, estu-
dios que reflejan el impacto familiar sano y el estado actual de la investigación 
prometedora sobre la cognición. 

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

Este libro le brinda una descripción general sobre los problemas posibles, con 
especial atención en el período del recién nacido, pero también ofrecemos 
recursos para que pueda obtener más información. 

LAS ORGANIZACIONES INTERNACIONALES Y 
NACIONALES DE APOYO DEL SÍNDROME DE DOWN

Hay grupos nacionales que ofrecen información y apoyo a los padres, la Socie-
dad Nacional del Síndrome de Down, el Congreso Nacional del Síndrome de 
Down y la Educación Estadounidense del Síndrome de Down. También hay un 
grupo internacional para personas con síndrome de Down mosaico. 

• La Sociedad Nacional del Síndrome de Down
• El Congreso Nacional del Síndrome de Down, incluye un blog en español
• La Educación Estadounidense del Síndrome de Down
• La Asociación Internacional del Síndrome de Down Mosaico
• Fundación Iberoamericana Down 21
• Down España
• National Down Syndrome Adoption Network (NDSAN) 

Para las familias que están considerando un plan de adopción, esta organiza-
ción le brinda recursos sobre la adopción de niños con síndrome de Down 

http://www.ndss.org/Resources/NDSS-en-Espanol/
http://www.ndsccenter.org/bienvenidos/
http://blogenespanol.ndsccenter.org
http://www.dseusa.org/en-us/
http://www.imdsa.org/Espanol
http://www.down21.org/web_n/
http://www.sindromedown.net
http://www.ndsan.org
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y tiene un registro de padres específicamente interesados en adoptar niños 
con síndrome de Down.

ORGANIZACIONES NACIONALES DE INVESTIGACIÓN 
DEL SÍNDROME DE DOWN

Las fundaciones LuMind, Jerome Lejeune, la Educación Estadounidense del 
Síndrome de Down, y la Investigación sobre el Síndrome de Down participan en 
la investigación moderna y muy prometedora para mejorar los resultados de las 
personas con síndrome de Down y tienen información muy útil sobre el estado 
de la investigación actual. 

• Fundación Lumind
• Educación Estadounidense del síndrome de Down
• Fundación Estadounidense Jerome Lejeune

Si tiene interés en recibir una invitación para participar en oportunidades de 
investigación, mantenerse al día sobre iniciativas de investigación y que se le 
incluya en la recopilación de datos sobre el síndrome de Down, incluso proveer 
información de salud/médica y demográfica, también podría registrarse en 
DS-Connect patrocinado por los Institutos Nacionales de Salud.

Además de que no hay costo de inscripción, la información se almacena en una 
base de datos segura de los Institutos Nacionales de Salud. La participación es 
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https://www.lumindfoundation.org
http://www.dseusa.org/en-us/
http://lejeuneusa.org
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completamente voluntaria, y usted puede solicitar su retiro del registro en cual-
quier momento. Si tiene alguna pregunta, comuníquese con los coordinadores 
de registro en DSConnect@nih.gov.

ORGANIZACIONES NACIONALES DE DISCAPACIDAD 

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

Special Olympics International

RECURSOS PARA NUEVOS PADRES 

Los siguientes recursos han sido creados específicamente para nuevos padres:

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

• Mi hijo con síndrome de Down por Down España
Es un sitio web en España específicamente para nuevos y futuros padres 
de niños con síndrome de Down; incluye artículos para la etapa del recién 
nacido, foros, videos y una gran cantidad de información en español.

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

• Materiales en español en DownSyndromePregnancy.org

LIBROS

Hay guías prácticas y materiales de inspiración que usted puede leer. Trate de 
encontrar literatura lo más actualizada posible, ya que la investigación y los 
avances educativos y sociales están cambiando constantemente el panorama 
para las personas con síndrome de Down. Entendemos que toda la información 
puede ser abrumadora, así que incluimos una lista de los libros más recientes 
que han sido útiles para otras madres.

https://dsconnect.nih.gov
http://www.specialolympics.org/Default.aspx?LangType=1034
http://www.brightertomorrows.org/spanishintro.html?language=2
http://www.mihijodown.com
http://www.ndsccenter.org/wp-content/uploads/Bienvenidos-a-Holanda1.pdf
http://downsyndromepregnancy.org/materiales-en-espanol
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• Babies with Down Syndrome: A New Parent’s Guide (Los bebés con síndrome 
de Down: una guía para padres nuevos) por Susan J. Skallerup
Este libro le brinda una guía práctica y completa para el primer año de vida.

• Síndrome de Down: hacía un futuro mejor. Guía para los padres por Siegfried 
Pueschel, M.D., Ph.D.

• El síndrome de Down. Una introducción para padres por Cliff Cunningham
• Downtown. Cómo un hijo con síndrome Down mejora la vida por Claudia 

Aldana
• Síndrome de Down. Historia de un superhijo por Robert Fuentes
• Si crees en mí, te sorprenderé: El mundo está lleno de sueños por cumplir: ¡ve 

a por el tuyo! por Anna Vives

DVDS Y VIDEO CLIPS EN LÍNEA

• Down Syndrome: The First 18 Months (Síndrome de Down: los primeros 
18 meses) por Blueberry Shoes Production, y otros videos de síndrome de 
Down
Este video le brinda una introducción a las alegrías y los desafíos únicos que 
enfrentan los padres de niños con síndrome de Down en el primer par de 
años e incluye material de archivo de niños y entrevistas con los padres.

• Dear Future Mom (Querida futura madre) por CoorDown
Este corto internacional por CoorDown es un video de personas con sín-
drome de Down con un mensaje para nuevas mamás sobre sus vidas con 
síndrome 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 evolución desde el diagnóstico hasta la amistad (disponible en 
español con subtítulos en inglés).

http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D978-1-890627-99-7%26.asp
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D978-1-890627-99-7%26.asp
http://www.amazon.com/Sindrome-Down-futuro-Segunda-edicion/dp/8445811673
http://www.casadellibro.com/libro-el-sindrome-de-down-una-introduccion-para-padres/9788475096124/151099
http://www.amazon.com/Downtown-s%25C3%25ADndrome-mejora-Spanish-Edition-ebook/dp/B00FAUZZVE
http://www.amazon.com/S%25C3%25ADndrome-Down-Historia-superhijo-Spanish-ebook/dp/B007TTF3JS/ref%3Dsr_1_14%3Fs%3Dbooks%26ie%3DUTF8%26qid%3D1413291713%26sr%3D1-14%26keywords%3Dsindrome%2Bde%2Bdown
http://www.amazon.com/Si-crees-m%25C3%25AD-sorprenderé-cumplir-ebook/dp/B00IKRSH78
http://www.amazon.com/Si-crees-m%25C3%25AD-sorprenderé-cumplir-ebook/dp/B00IKRSH78
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D0-9748071-0-9%26.asp
http://woodbinehouse.com/main.asp%3Fproduct_id%3D0-9748071-0-9%26.asp
https://www.youtube.com/watch?v=Ju-q4OnBtNU
https://vimeo.com/81119780
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FOLLETOS

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

• Un Futuro Prometedor Juntos por NDSS

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

La comunidad del síndrome de Down tiene una larga tradición de abrir camino 
para los que están detrás de nosotros. A medida que avanza en este camino 
de aventuras inesperadas, esperamos que este libro sea una guía oficial que 
usted consulte con regularidad. A pesar de que realmente nadie puede saber 
qué esperar hasta que realmente experimente el proceso, esperamos que este 
libro le sirva como consuelo, lista de control, enciclopedia, traductor, agenda y 
atajo directo a medida que explora este nuevo territorio. Al terminar este libro, 
sabemos que usted apenas está comenzando su viaje. Si usted nos sigue en el 
sitio web del embarazo de síndrome de Down, encontrará más recursos y una 
comunidad entera de personas esperando ayudarle.

A medida que avanza en este camino de aventuras inesperadas, esperamos 
que este libro sea una guía oficial que usted consulte con regularidad. A pesar 
de que realmente nadie puede saber qué esperar hasta que realmente experi-
mente el proceso desde el diagnóstico hasta el nacimiento, esperamos que este 
libro le sirva como consuelo, lista de control, enciclopedia, traductor, agenda y 
atajo directo a medida que explora este nuevo territorio. Al terminar este libro, 
sabemos que usted apenas está comenzando su viaje. Si usted nos sigue en el 
sitio web del embarazo de síndrome de Down, encontrará más recursos y una 
comunidad entera de personas esperando ayudarle.
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ACERCA DE LOS CREADORES

Autora Nancy Iannone

Ann Marie “Nancy” McCrea Iannone egresó con una licenciatura en Lengua In-
glesa de Rutgers College, Universidad de Rutgers en 1989. Recibió un doctorado 
en derecho de la Facultad de Derecho de la Universidad de Rutgers en Camden 
en 1994, donde egresó con altos honores y honores en impuestos con distin-
ción y fue miembro del consejo de la revista jurídica de Rutgers “Rutgers Law 
Journal”. Nancy pasó varios años ejerciendo el derecho y enseñando redacción a 
estudiantes de derecho antes de jubilarse después del nacimiento de su segun-
do niño. Nancy es ahora escritora, tutora y conferencista de tiempo parcial en la 
Facultad de Derecho de la Universidad de Rutgers en Camden.

Nancy vive en Nueva Jersey con su esposo Vincent y sus cuatro hijas, Saman-
tha, Maria, Elena y Gabriella. En el 2004, Nancy y su esposo recibieron la noticia 
de que su bebé no nacida Gabriella tenía síndrome de Down y un defecto del 
corazón que requeriría de cirugía a corazón abierto. 

“Recibir y acoplarme al diagnóstico de Gabby fue lo más difícil que he hecho. 
Hay una sensación de aislamiento, una inseguridad que no había experimen-
tado desde la adolescencia, miedo a los problemas de salud desconocidos que 

©
 C

on
ny

 W
en

k





131

podríamos enfrentar, torpeza cuando le dábamos “la noticia” a la gente y luego 
tener que aguantar los comentarios de las personas. Sin embargo, esos momen-
tos difíciles son independientes de esta vida: criar a una niña entrañable y vivaz 
cuya curiosidad y humor enriquecen la vida de todos”.

Desde principios del 2006, Nancy ha sido anfitriona de un grupo de apoyo en 
Internet para las mamás con un diagnóstico prenatal, y a lo largo de los años ha 
visto un patrón en los problemas emocionales, los miedos y las preguntas de los 
padres con diagnóstico prenatal. En el 2007, Nancy escribió un ensayo titulado 
“A Hopeful Future” (Un futuro con esperanza) en el libro de Kathryn Lynard Soper 
titulado “Gifts: Mothers Reflect on How Children with Down Syndrome Enrich 
Their Lives (Regalos: Las madres reflexionan cómo los niños con síndrome de 
Down enriquecen sus vidas). Nancy también es la coordinadora de extensión 
prenatal de su grupo local, Knowledge and Information about Individuals with 
Down Syndrome (Conocimiento e información sobre las personas con síndro-
me de Down [KIIDS]). En el 2010, ella unió fuerzas con Stephanie Meredith para 
crear la primera edición de este libro. En el 2012, fue coautora del folleto “Your 
Loved One is Having a Baby with Down Syndrome” (Su ser querido va a tener un 
bebé con síndrome de Down), y en el 2014 fue coautora del folleto “Coping with 
Loss” (Cómo hacer frente a una pérdida).
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Autora Stephanie Hall Meredith

Stephanie Hall Meredith egresó de la Universidad de Brigham Young con una 
licenciatura en Lengua Inglesa en 1997 y una Maestría en Lengua Inglesa en 
1999. Ella ha trabajado como escritora técnica y escritora científica y médica y 
actualmente se desempeña 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 niño de Stephanie, nació con síndrome 
de Down en enero del 2000.

“Cuando mi esposo y yo nos enteramos de que nuestro hijo Andy nació con 
síndrome de Down, éramos unos jóvenes de 23 años 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 mamá, que nos brindó apoyo en el hospital, nos mostró una foto de su niño 
con síndrome de Down en bici. En ese momento, mi esposo y yo pensamos que 
si el niño de esa foto era nuestro futuro, entonces nosotros podíamos manejarlo.

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

Stephanie es la autora de los folletos reconocidos a nivel nacional, “Delivering 
a Down Syndrome Diagnosis” (Cómo entregar un diagnóstico de síndrome de 
Down), “Understanding a Down Syndrome Diagnosis” (Cómo comprender un 
diagnóstico de síndrome de Down), y “Understanding Prenatal Screening and 
Testing for Chromosome Conditions” (Cómo comprender un examen prenatal 
y pruebas de enfermedades cromosómicas) y coautora de “Your Loved One Is 
Having a Baby with Down Syndrome” (Su ser querido va a tener un bebé con 
síndrome de Down) y “Coping with Loss” (Cómo hacer frente a una pérdida). 
También coordinó la traducción de “Babies with Down Syndrome” (Bebés con 
síndrome de Down) a ruso y es autora contribuyente en el ensayo “Leader of the 
Pack” (Líder de la manada) en Gifts 2: “How People with Down Syndrome Enrich 
the World” (Cómo las personas con síndrome de Down enriquecen el mundo) 
por Kathryin Lynard Soper.

Comuníquese con Stephanie en la dirección stephanie.meredith@uky.edu.

Fotógrafa Conny Wenk

Conny Wenk comenzó a capturar la belleza y personalidad de los niños con 
síndrome de Down después de que su propia hija Juliana nació en el año 2002. 
El blog y los libros de Conny mezclan magníficas fotografías y ensayos persona-
les de los padres para darle al público un vistazo íntimo de la vida de las familias 
que tienen hijos con síndrome de Down. 

“La fotografía siempre ha sido mi pasión. Pero gracias a mi maravillosa hija, mi 
pasión se convirtió en mi profesión. Cuando nació Juliana y fue diagnosticada 
con el síndrome de Down, nuestro mundo pareció desmoronarse. Después de 
recuperarme de la conmoción inicial, comencé a ver con nuevos ojos. Me di 
cuenta de que la verdadera belleza es mucho más de lo vemos a simple vista y 
más que cuán simétricos son la cara y el cuerpo. Es la belleza interior. Alguien 
con una hermosa mente y alma es una persona muy hermosa, y una persona 
feliz.”

Conny Wenk ha creado cinco libros: 
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• Aussergewoehnlich (2004 y una nueva versión de 2013): sobre 15 madres y 
sus hijos con síndrome de Down.

• Schmetterlingszauber: una celebración de la maravillosa amistad de tres 
niñas.

• Aussergewoehnlich: Väterglück: 22 padres y sus hijos con síndrome de Down
• Freundschaft (amistad): sobre los adultos jóvenes con síndrome de Down y 

el vínculo entre amigos.
• Desde el 2010 Conny ha publicado anualmente su calendario de pared, “A 

little extra” (Un poco más), presentando a personas con síndrome de Down.

Para obtener más información y para ver más fotografías, visite los sitios web de 
Conny: 

connywenk.com

www.alittleextra.de

www.thegirlwiththefreckles.com

Fotógrafa Kelle Hampton

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

http://www.connywenk.com
http://www.alittleextra.de
http://www.thegirlwiththefreckles.com
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hija Lainey en el 2007, mezclando palabras y fotografías a la par para festejar las 
pequeñas 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 enteró de que Nella Corde-
lia tenía síndrome de Down. Su mundo se “destrozo” y estaba segura de que la 
vida como ella la conocía había terminado. Estaba equivocada y Nella Cordelia 
le ha demostrado a Kelle que la vida con un cromosoma adicional es increíble y 
hermosa, transformándola como persona y revolucionando su fotografía.

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

de mi cámara”.

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

Kelle Hampton Photography

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

http://kellehampton.blogspot.com
http://kellehampton.com
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Nella Cordelia’s Birth Story (El relato del parto de Nella Cordelia)

En julio del 2010, Kelle recibió un premio de medios de comunicación del Con-
greso Nacional del Síndrome de Down.

http://kellehampton.com/2010/01/nella-cordelia-birth-story.html
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Fotógrafo Matthew Day

Matthew Day ha recurrido a la fotografía para documentar temas durante más 
de veinte años. La primera publicación de su trabajo estuvo a cargo de un 
periódico importante en 1996 cuando el Chicago Tribune utilizó sus imágenes 
de mujeres que fungían como enfermeras voluntarias en la guerra civil españo-
la. Entre sus proyectos más recientes se encuentran retratos de niños viviendo 
en un albergue y la batalla que una amiga cercana enfrenta contra el cáncer de 
mama, además de fotografías de personas con distintos condiciónes cromosó-
micos para proyectos del National Center for Prenatal and Postnatal Resources 
(Centro Nacional de Recursos Prenatales y Posnatales).

“Pese a que muchas personas reconocen a la fotografía como una tarea me-
ramente creativa, es una forma muy poderosa de explorar y crear relaciones 
profundamente humanas. Pasaron muchos años antes de que me diera cuenta 
de que la razón por la que me encanta tomar fotografías es que me encanta 
conocer a personas nuevas a un grado en que no es posible conocerlas en un 
entorno de negocios o siquiera en una reunión casual de amigos. En 2007, me 
invitaron a fotografiar a niños con síndrome de Down y sus familias en lo que 
fue el primero de otros proyectos similares. Hay muchas cosas que un obser-
vador externo puede afirmar sobre lo que podría ser la crianza de un niño con 
síndrome de Down, pero lo que yo siempre advierto y siento principalmente es 
el amor”.
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El trabajo de Matthew Day se puede ver en línea en el sitio matthewday.net y en 
los siguientes lugares:

Clear Margins

Understanding a Down Syndrome Diagnosis

Understanding Prenatal Screening and Testing for Chromosome Conditions

Del diagnóstico al nacimiento: Una guía para las mujeres embarazadas de un 
bebé con síndrome de Down

La bienvenida a un bebé con síndrome de Down: Una guía para nuevos padres

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

