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Esta guia fue preparada por madres y padres que, como tU, tuvieron hijos con sindrome de Down (SD).
Muchos de nosotros recibimos la noticia de manera inapropiada, con informacién negativa y desactuali-
zada. Por eso quisimos compartir contigo lo que sentimos y decirte lo que nos gustaria haber escuchado
en ese momento. Al principio fue dificil, pero con el tiempo aprendimos que nuestros hijos son nifios

como otros, con un futuro promisorio. Este hijo trajo muchas alegrias a la familia.
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Acceder a la informacién desde el nacimiento es esencial para una persona con SD y su familia. Mediante informacién
actualizada y de calidad, es posible comprender que, al igual que las demas personas, quien viene al mundo con SD

trae consigo muchas riquezas.
La fundada en 1986, es una organizacion no gubernamental sin fines de lucro
cuyo objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las personas con SD mediante la inclusidn en todos los dmbitos

de la sociedad, la familia, la educacién y el trabajo, para que desarrollen plenamente su potencial.

La ADdU pretende ser un lugar de encuentro para las familias de las personas con SD de todas las edades, donde se

promueva el intercambio de informacién y el apoyo mutuo entre los miembros de la familia.




La noticia

Ante la primera noticia, muchos padres y madres de
nifios con SD hemos experimentado sentimientos que
seguramente sean muy parecidos a los de ustedes en

este momento.

Es normal que al principio no puedan creerlo, que

piensen: “No puede ser. Deben haberse equivocado”.

Es normal que sientan cierta culpa aunque no sean
culpables de nada: “;Qué hice mal?”, "Quiza no me cuidé

lo suficiente”.

Es normal que se sientan frustrados: “Este no es el hijo

que esperaba”.

Es normal que sientan impotencia: “No estamos prepa-
rados para afrontar esta situacion”.

Es normal que se sientan desorientados: “No vamos a
saber ser padres de un nifio con SD".

Es normal que sientan una gran soledad: “Solos no
podremos”.

También es normal pasar de un estado de animo a otro,
incluso experimentar una repentina felicidad seguida
de una gran tristeza.

Es natural que surjan muchos sentimientos encontra-
dos, temores y una gran incertidumbre.

Aceptar sus sentimientos, sean cuales fueren, y hablar
de ellos hara que el malestar vaya cediendo. El tiempo
los ayudard a aceptar y normalizar lo que hoy puede
parecer una gran carga. Viviran dias buenos y otros
malos pero, de a poco, cuidar de su hijo y atender todas
sus necesidades llegard a ser algo natural y les dara
grandes satisfacciones.
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Qué es el sindrome de Down

€l SD es una combinacién cromosémica natural que siempre ha formado parte de la condicién humana y existe en todas
las regiones del mundo. Es causada por la presencia de un cromosoma extra en las células del bebé. Los cromosomas
estan presentes en todas las células de los tejidos del cuerpo humano. La mayoria de nosotros tiene dos copias de
todos los cromosomas, mientras que las personas con SD tienen tres copias del cromosoma 21. Es por esto que se le
conoce también como trisomia 21.

No se sabe alin por qué se produce esta alteracién genética. No existen responsables ni forma de prevenirlo. Se estima
que uno de cada 700 nifios concebidos en el mundo tendrd trisomia 21.

El diagndstico que se realiza es clinico, lo que quiere decir que en el momento del nacimiento vy, ante ciertos rasgos
fisicos, se tiene una presuncién del sindrome. El estudio genético se indica para confirmar ese diagndstico presuntivo
y para explicar el mecanismo por el cual se produjo la combinacién cromosdmica.

Existe la creencia de que hay diferentes grados o niveles de sindrome de Down. Esto es completamente erréneo. Lo
que ocurre es que las caracteristicas genéticas de la trisomia 21 provocan una alteracién diferente en cada persona en
las dreas cognitiva (conciencia de si mismo y su entorno), motora (movimiento) y del lenguaje.

€l grado en que una persona muestre caracteristicas fisicas tipicas de este sindrome no determina su grado de discapa-

cidad intelectual.



Este hijo presentara algunas caracteristicas fisicas que son comunes a los nifios con esta combinacién cromosémicay
tendrd una discapacidad intelectual que, por lo general, serd leve o moderada.

Aungue los bebés con SD tienen cierta predisposicion a problemas de salud, tu bebé no tiene por qué desarrollar todos
esos problemas. Sin embargo es necesario vigilar, con el debido cuidado del pediatra, algunos aspectos especificos. El
Carné de Salud del Nifio/a con Trisomia 21, de uso obligatorio en todo el Uruguay, te ayudara a dar seguimiento a estos
controles desde el primer dia.

€l aprendizaje del bebé con SD sera mas lento, pero tu hijo aprendera a caminar, a hablar, a andar en bici, a leer y
escribir, y mucho mas. Sus logros exigirdn un esfuerzo diferente y, mas tarde o mds temprano, llegaran. El entorno en

el que crezca serd fundamental vy los estimulos que reciba resultaran determinantes en su desarrollo.
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—| La primera estimulacion

Cuando nace un bebé con alguna discapacidad, es frecuente que los padres comiencen a escu-
char términos, quizas hasta entonces desconocidos. En medio de toda la informacién que nos
llueve en un primer momento, es aconsejable preservar un sitio para nosotros como madres,
padres y personas que somos. Necesitamos reflexionar, intentar situar la nueva vida en el lugar
que le corresponde y comprender que nada ha acabado para siempre; por el contrario, algo ha

empezado y merece un buen comienzo.

Cuando nos enteramos, sin mas, de que nuestro hijo tiene SD, inconscientemente, lo primero que
queremos es resolver su futuro. Incluso antes de empezar a alimentarlo pensamos en “el dia de

mafiana” y esa incertidumbre llega a superar la mera preocupacion para convertirse en obsesion.
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Es bueno recordar, sin restar importancia a la estimulacién precoz a lo “largo y ancho” de la vida

de los nifios con SD, que existe la estimulacién natural que nosotros, padres, damos a nuestro

hijo. Esa atencién temprana no esta escrita en los libros porque, simplemente, no puede leerse,
no tiene indice, ni prélogo, ni epilogo.

Esa primera estimulacién es también el primer idioma que entienden los hijos, tengan o no SD.
Quiza en un primer momento sea dificil mirar a nuestro hijo a los ojos y decirle: te quiero. Pero es
muy probable que si le entregan un segundo de sus miradas, sea él quien se los arranque de los

labios sin que se den cuenta.

Este método de estimulacién es universal. Su eficacia también es universalmente conocida y
cientificamente demostrada, y con él podrdn aplicar los otros con mayor facilidad v, sin lugar a

dudas, con resultados infinitamente superiores.
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Por su bajo tono muscular y su tendencia a ser mas
dormilones, prenderse al pecho puede ser mas dificil

para los bebés con SD.

Como contrapartida, la lactancia materna tiene venta-
jas extra para ellos: la succion de la teta fortalece la
musculatura de la boca, prepara al bebé para el habla y
estimula sus aparatos digestivo y respiratorio ademas

del sistema auditivo.

Y al igual que para todos los bebés, |a lactancia mater-
na es beneficiosa no sélo por la leche en si misma, sino
también por facilitar el vinculo madre-bebé y lo que

esto aporta a su desarrollo psicosocial.

Lo mejor es iniciar la lactancia durante en la primera
media hora tras el parto. En este periodo, el recién
nacido tiene mejor capacidad de succién y un reflejo

de busqueda mas intenso.

Aunque naturalmente no se podrda poner al pecho a los
bebés que necesiten una atencion médica inmediata,
en la mayoria es preciso estimular ese contacto

precozmente.

Para la mamd sera el primer encuentro con su bebé y la
posibilidad de conectarse intensamente con él, sin

importar su condicion.




Es probable que se requiera un poco mas de tiempo
para que el bebé se prenda correctamente y saque la
cantidad de leche que necesita, pero con ayuda y apoyo

se logra instalar una lactancia materna adecuada.

También serdn necesarios controles mds frecuentes
para verificar el aumento de peso, pero lo importante
es que el bebé puede ser amamantado y asi obtener
todos los beneficios que se asocian a la lactancia

materna.

Algunos bebés tienen también problemas cardiacos v,
aungue alguna vez se pensé que para mamar necesita-
ban mds energia que para alimentarse de la mamadera,

las investigaciones mas recientes indican lo contrario.

Al mamar hacen menos esfuerzo y aprovechan mejor la
energia que al succionar la mamadera. Se ha comproba-
do que la gravedad del problema cardiaco del bebé no
guarda relacién con su habilidad para prenderse al

pecho.
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El primer mes es un periodo de acoplamiento mutuo.
Toda madre que da a luz, tenga el hijo alguna discapa-
cidad o no, pasa por ciertos reajustes fisicos y psiqui-
cos. Desde esa perspectiva, les aconsejamos tener

paciencia y establecer un contacto fisico con su hijo.

A esto se le llama crear o reforzar el vinculo, que tanta

importancia tiene para el apego seguro vy el buen No importa lo que le digan. De hecho, es un buen
desarrollo del bebé. Procuren tomarlo en sus brazos, momento para que expresen sus sentimientos hacia él.
mirarlo y que él los mire. Algo muy bueno es que, Aunque aln no entienda, escucha sus voces y es
después de su bafio diario, le pongan crema hidratante bueno que se acostumbre a ellas.

dandole suaves masajes. Ademds, pueden poner

musica que les guste y aprovechar para mimarlo.
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Carné de Salud del
Nifo/a con Trisomia 21

Desde el nacimiento, el uso del Carné de Salud es
obligatorio en todo el territorio nacional en institucio-
nes de salud publicas o privadas. Deberdn recibirlo al
momento del nacimiento, en la maternidad.

Su presentacion serd requisito para la inscripcion en el

jardin de infantes y en cada afio de escuela primaria.

Es el Unico documento a nivel nacional que certifica la
aptitud para la realizacién de actividades fisicas vy
recreativas hasta los 12 afios.

Carné desalud  Jud |
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La importancia del Carné de Salud
para nuestros hijos

Es esencial que los profesionales de la salud puedan
conocer y llevar registro del desarrollo y el crecimiento
de nuestros hijos, basandose en patrones especificos
para nifios con trisomia 21.
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Hay mucha experiencia acumulada sobre la evolucién del bebé con SD desde el nacimiento. La atencion de ustedes

deberia centrarse, durante el primer mes, en cuidar de la salud y bienestar de ese hijo, guidandose por el

donde se indica realizar los siguientes estudios:

- El cariotipo, para confirmar si tiene SD y determinar
si se trata de una trisomia libre, una traslocacién o un
mosaicismo. No se preocupen por estas palabras. Ya
tendran tiempo de conocer su significado.

- Pruebas metabdlicas para descartar hipotiroidis-
mo.

- Una exploracién exhaustiva del aparato cardiovas-
cular pues, estadisticamente, el 50% de los bebés
nacidos con SD presentan malformaciones cardiovas-
culares. Es imprescindible realizar un ecocardiograma.

No basta ni la auscultacién ni el electrocardiograma.

- Una exploraciéon auditiva. Realizar otoemisiones
acusticas.

- Una exploracion del aparato digestivo para consta-
tar la existencia, o no, de atresia esofdgica congénita,
ano imperforado, enfermedad de Hirschsprung u otras
posibles complicaciones.

- Un estudio de los ojos para descartar la presencia

de cataratas congénitas.




Una vez que se hayan realizado estas pruebas que,
entre otras cosas, tranquilizan mucho a los padres (con
"todas las cartas sobre la mesa” se toman mejores
decisiones), es bueno tomarse un respiro y afrontar la

situacién con toda la tranquilidad posible.

Es muy probable que uno de los términos que
escuchen con mayor frecuencia tras el diagndstico o el

nacimiento de su bebé sea “atencién temprana”

Esta consiste en un conjunto de intervenciones
dirigidas a los bebés, a la familia y al entorno, que
tienen por objetivo dar respuesta lo mds pronto
posible a las necesidades transitorias o permanentes
de los nifios con una alteracién actual o potencial de su

desarrollo.

Estas intervenciones, que deben considerar la globali-

dad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de
profesionales de orientacién interdisciplinar o transdis-
ciplinar.

Los servicios v el apoyo propios de la atencién tempra-
na ayudan tanto a las familias como a los nifios. Las
familias se benefician de la informacién y de sentirse
atendidas por expertos.

Muchos estudios coinciden en que la mayoria de las
familias afrontan muy bien la crianza de un hijo con SD,

se adapta y afronta su realidad.

Sin duda, el hecho mas importante para un nifio con SD
- su mejor servicio de atencién temprana - es el sentir-
se plenamente querido en una familia feliz, como
cualquier otro hijo. Los nifios con SD aprenden todos
los dias, cada dia, a base de ser amados, de que se les
hable, se juegue con ellos, se sientan incorporados en
la vida de familia igual que cualquier otro hijo. Insisti-
mos en esto porque queremos animarlos a que
mantengan la atencion temprana y demads terapias y

ensefianzas en perspectiva.
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Ciertamente, la ensefianza extra, los juegos y las
actividades ofrecidas por el servicio de atencion
temprana ayudaran a su bebé a desarrollarse, pero la
realidad de cada dia demuestra que los padres son los
mejores terapeutas y que las mejores “terapias” o
intervenciones son las que proporcionan la madre y el

padre en su casa.

Es fundamental la mirada que recibe nuestro hijo de
nosotros. En nosotros, los padres, esta el primer reflejo
que percibe y ve de si mismo. Si el hijo ha de formar
parte de una familia feliz, es importante que la vida de
familia transcurra de modo normal y no se trastoque
debido al tiempo que ha de dedicarse a una determina-

da terapia.

Se trata, por cierto, de mantener un sensato equilibrio,
ya que este hijo tiene claras necesidades adicionales.
Sin embargo, no es menos importante asignar el
debido valor al aprendizaje que el bebé realiza durante

todas las horas que pasa despierto con ustedes,

participando en las actividades familiares, como ir de
compras, jugar, pasear en el parque, visitar a los
abuelos, ir a buscar a los hermanos al colegio, comer,
bafiarse... Todas ellas ofrecen amplio margen para el
aprendizaje social y oportunidades para mantener la
conversacion sobre lo que el nifio esta viendo, hacien-

do y experimentando.

Esta claro que el bebé y el nifio pequefio se beneficia-
ran de los programas educativos que se emprendan
tempranamente, de la fisioterapia, |la terapia ocupacio-
nal y del lenguaje siempre que los profesionales sean
competentes y trabajen con ustedes, mostrandoles
coémo pueden ayudar a su hijo en casa. Igualmente
importante es que el nifio juegue con otros nifios en
una guarderia integrada, preescolar o jardin de infan-
tes, donde oiga a otros nifios hablar y los vea jugar y

comportarse de manera adecuada a su edad.




Los hermanos

La llegada de un bebé a la familia puede generar
tension entre los nifios y adolescentes, ya que cambia
la estructura familiar. Se asignan nuevos roles y es
necesario aprender a compartir desde el espacio
fisico hasta el tiempo vy los cuidados de los padres en
el embarazo o hacia el recién nacido. Cuando los
padres se enteran de la noticia de que su hijo nacié o
nacera con SD surgen muchas preguntas sobre cémo
manejaran la situacion. Los expertos y padres que
han vivido experiencias similares aseguran que el
didlogo es clave para una convivencia sana vy feliz
entre los hermanos.

Cuando conocen las caracteristicas y necesidades de
sus hermanos, los hijos sin discapacidad pueden

entenderlos mejor y ayudar a estimularlos. Es impor-

tante hablar con claridad sobre el cuidado del hermano
que tiene discapacidad, pero también sobre sus capaci-
dades. De esa forma, es posible entender que el herma-
no también puede aprender vy lograr muchas cosas en
la vida.

La convivencia con hermanos de edad aproximada
puede ser un gran estimulo para los nifios con SD. En
estos casos, el nifio tiene en su propia casa un incentivo
adicional para su desarrollo, y una compafiia en los

juegos vy las actividades.
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"Siempre has estado alli, no recuerdo con exactitud
cuando comencé a notar en ti algo diferente. No
fueron ni los ojos rasgados, ni tus palabras a veces
entreveradas, ni las voces de papd y mamd que me
explicaban, con el amor mds paciente, que mi hermano
mayor necesitaba un poquito mas de tiempo -eso me
parecia “normal”, en casa éramos todos distintos,
;verdad?-. Entendi que eras especial cuando noté que
tu vida cambiaba la perspectiva de quienes te rodea-
ban, y asi vas, con una especie de bandera que te tocé
y que también hice mia.

Es la primera vez que me detengo a escribir cdmo te
siento. Te he pensado en tantas, todo el tiempo, pero
esta es la primera que me animo. Seran los afios trans-
curridos y la madurez que da -a veces- el tiempo y lo
vivido, que me atrevo a escribirnos. Un golpe suave al
corazon, un nudo en la garganta; una secuencia de
imdgenes que fluyen, una ansiedad con cosquilleo por
lo que vendrd. Una vida especialmente feliz.

€n algin momento comprendi que tus tiempos pausa-

dos me hacian mas paciente, que el temor que sentia al
pensar que podian rechazarte eran cucos de mi cabeza
y que alli ibas: por la vida cosechando amigos. Por
momentos tuve miedo de que tu condicién te limitaray
me mostraste que las barreras se las pone cada uno,
alguna vez me pregunté si llegarias a ser “grande” y el
despertador que te levanta todos los dias hace once
afios para ir a trabajar es solo una parte de tu adultez.
A veces te vi tan bueno que quise cuidarte del mundo,
y terminaste arropandome t4 y me diste la mayor
seguridad que jamds imaginé. Alguna vez me esforcé
por hacerte sentir que no ibas a estar solo y no enten-
diste porqué te lo aclaraba si eras vos el que no queria
dejarnos.

Sin quererlo hiciste de tu vida un testimonio que trans-
forma corazones y miradas: soy testigo, te he visto

quitar velos.”

Magdalena Prado Pesce (23) hermana de Matias (32)










Para la familia serd fundamental entrar en contacto con alguna asociacién de personas con SD de la localidad o el depar-
tamento donde vivan. Alli encontraran no sélo el apoyo emocional de otras personas que han pasado por experiencias
muy similares, sino también una valiosa fuente de informacion.

Mediante esta guia, la ADdU tiene el propdsito de acompafiarlos en este momento y decirles que no estan solos. Nues-
tra intencion es informar, derribar mitos, ayudarlos a orientarse tras la noticia y ser testigos de todos los logros que

conquistara su hijo.

Puede suceder que sientan cierta angustia imaginando el momento en que comunicaran a su familia y amigos que su
bebé tiene SD. Es natural.

Sus seres queridos se dejaran guiar por el ejemplo que ustedes den, por la forma en que comuniquen la noticia y por la
expresion de sus sentimientos. Al hablar abiertamente del SD, los demas se animaran a exponer sus dudas y temores,

y juntos crearan el clima necesario para compartir la crianza de este bebé.

Sindrome de Down - Guia para Padres | 21



Por mas dificil que sea este momento, traten de alejar de sus pensamientos las preocupaciones a largo plazo.
Concéntrense en el presente y en lo que hay que hacer, y no dejen de aprovechar la primera infancia, esa etapa tan

importante para ustedes y el bebé.

Tanto la ciencia como la sociedad avanzan a grandes pasos Vy las perspectivas para la vida de su hijo son cada vez mas
auspiciosas. La etapa entre el nacimiento y los 6 afios es privilegiada para el desarrollo del nifio y es muy importante
contar con profesionales que puedan orientarlos sobre la estimulacién temprana. La estimulacién, junto con la convi-
vencia natural y, principalmente, el carifio de la familia, constituyen la base ideal para el crecimiento y el progreso de

su hijo.

Aungue este hijo tenga algo en comin con otros nifios con SD (un cromosoma de mas en el par 21), cada uno tiene su
ritmo de crecimiento propio y es imposible determinar cudles seran sus talentos y limitaciones. Son los padres los
principales promotores de los logros de su hijo en el plano fisico, emocional y psicolégico, siembre bajo la guia de profe-
sionales capacitados e idéneos.
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A menudo me piden que describa la experiencia de criar a un nifio con una discapacidad, que intente ayudar a quienes
no han vivido esa experiencia Unica a imaginar cémo se sentirian. Es algo asi...

Esperar un bebé es como planear unas vacaciones fabulosas en Italia. Compras un montdén de guias y hacés toda clase
de planes. El Coliseo, el David de Miguel Angel, las géndolas de Venecia. Quizés aprendas algunas frases elementales
en italiano. Es todo muy emocionante.

Después de meses de ansiosa expectativa, finalmente llega el dia. Preparas la valija ... vy alld vas. Varias horas mas
tarde el avién aterriza y por el parlante, ois: “Bienvenidos a Holanda".

- (Holanda? ;Cémo que Holanda? Yo me embarqué para Italia. Se supone que estoy en Italia. Toda mi vida he sofiado
conir a Italia.

- Pero hubo un cambio de ruta y han aterrizado en Holanda. Aqui hay que quedarse.

Lo importante es que no te llevaron a ningun lugar horrible, triste y sucio. Es sélo un lugar diferente.

Asi que tenés que salir y comprarte otras guias. Y tenés que aprender una lengua completamente nueva. Conoceras a

un grupo de gente que nunca habrias conocido.
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Es un lugar diferente que marcha a un ritmo mds lento que Italia y, aparentemente, es menos llamativo que Italia. Pero
cuando, después de un rato, contenés el aliento y miras a tu alrededor, empezas a notar que en Holanda hay molinos de
viento y tulipanes, y que incluso hay pinturas de Rembrandt.

Sin embargo, todos tus conocidos estan muy entusiasmados yendo y viniendo de Italia. Todos presumen en voz alta de
lo maravillosamente bien que se pasa en Italia. Mientras que t4, durante el resto de tu vida, dirds "Si, se suponia que yo
iba para Italia. Eso es lo que habia planeado.”

Y ese dolor no desaparecerd del todo porque no haber alcanzado ese suefio es una pérdida muy importante.

Pero si te pasas la vida quejandote de que nunca llegaste a Italia, tal vez nunca consigas la libertad para disfrutar de

las cosas, muy especiales, maravillosas, que ofrece Holanda.




Todas las personas con SD tienen derecho a recibir la , que se tramita luego de que el bebé
tenga la cédula de identidad, llamando al nimero 1997 vy, en el interior, al 21997. En Montevideo, el tramite se inicia
en Mercedes 1870, Seccién Solicitud de Pensidn a la Vejez o por Invalidez, en el horario de 9:15 a 16:00 horas.

Luego de la pension, el nifio adquiere el derecho a percibir la . Se trata de una contribucién econémica
destinada a favorecer la insercion social, educativa y cultural, asi como la rehabilitacién de nifios y adultos con discapa-

cidad, y permite acceder a servicios como locomocién, fonoaudiologia, fisiatria, psicomotricidad o atencién psicoldgica.

€l Sistema Nacional de Cuidados ofrece una prestacion econémica a las personas que perciban pensién por discapaci-
dad en el BPS y estén en situacién de mayor dependencia. Consiste en una ayuda para acceder a un derecho, la contra-
tacion de un asistente personal que apoye al beneficiario para poder desarrollar |as actividades de su vida diaria. Debe
llamar al 0800-3223 del MIDES, entre las 08:00 y las 20:00 horas, de lunes a viernes.
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