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Prélogo

@ANDO RECIBf POR PARTE DE la autora la invitacion a prologar
obra, debo admitir que pasaron muchos pensamientos por

para el mejora
sino también (y
dad en general.
aridas debemos co on este tipo de producciones e incentivar

cticas hacia estas personas y sus realidades,
e) por el gran impacto que tienen hacia la socie-

Se sabe que uno de los punt® bre dentro del vasto campo de
la discapacidad, esta ligado a formaeion y a la falta de orientacion
que sufren las familias, no solo en omentode llegada de ese hijo/a sino
también durante todo el transcurso [ los primeros cuidados,

las primeras institucio-

crisis psicoticas, la peregrinacion por distinto
encontrar un lugar para este hijo/a, la sexualidad
dumbre que se experimenta al pensar en su f

Por eso creo que este tipo de publicaciones ayudan para Que a as fami-
lias que han quedado en ese estado de abatimiento ante est ntecimiento
puedan sostenerse y proyectarse a través de la historia de otros, sabi

que cada recorrido o cada historia debera ser pensada dentro de'la

ridad que presenta cada situacion.

Los seres humanos muchas veces tenemos la necesidad de anclarnos en
palabras que nos transmitan seguridad ante lo incierto o desconocido, y
muchas veces recibir a un miembro con discapacidad toca mucho de esto.
Por otro lado, este tipo de literatura ayuda a que se escuchen, comprendan



Ana Maria, nuestra hija

y respeten estas historias. Digo esto porque es preciso entender que aun
nos encontramos muy lejos de cumplir el sueno que tanto deseamos: el de
la equiparacion plena de oportunidades.

Qtra de las cuestiones que me pregunté con respecto a lo que aqui me toca

listas mas prominentes de nuestra época, Juan David
sicoanalista es un intermediario que recibe el dolor
|®*ransforma en un dolor simbolizado, pero esa
transformacion que el analista tenga que explicar aquello que
causa ese padecer o onsolar al que sufre, alentandolo a vivir su
pena, se trata pues de regibig lasYkradiaciones propias de ese dolor y tratar

de vibrar con él hasta g @

inasimilable

Orbe y su hija Ana, pues al leerla'io
tos que esta mujer transmite al ten
su historia para ayudar a otros que la
nizar con lo que Martha pretende mostrar

mientos que viven los miembros de una familia al recibir a @
de discapacidad, podria generalizar aiun mas y decir que bién algunos
de estos sentimientos son vividos en situaciones donde la discewcid
adquirida en algun momento de la vida.

Dentro de los muchos aspectos interesantes que tiene esta obra voy a -
nerme a analizar algunos, pero primero me gustaria hacer una breve referen-
cia sobre el concepto de discapacidad. Estas son reflexiones que ademas
tuve el gusto de intercambiar con la autora durante el proceso de escritura
de este libro, con las cuales ambos nos nutrimos: La discapacidad es una
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situacion “real” que vive un sujeto en un momento y lugar sociocultural dado,
que puede o no generar efectos tanto para su propia subjetividad, su con-
texto familiar, como para las relaciones que establezca con su entorno (lo
social). Es algo que el sujeto posee pero que no debe condicionar el lugar
gue ocupa como ser humano a lo largo de toda su vida.

35 parajaquellos a los que les toque vivir esta situacion, que tendran
0s sefiimighios y situaciones que se viven y experimentan dentro del

La discapacidad gener ntegae,es algo que se cura como el sintoma de un

neurotico, la discapadidad

acuerdo a como sea el tip0 "o g a misma) en la participacion y el funcio-
namiento de ese individuo en e se halla inserto. Por lo tanto,
la discapacidad no es la persona,’sin a persona tiene. El sindrome o

deficiencia no es lo que debe nominaf.a ese ningZa o adulto/a sino su nombre

forma mas grave en algunos profesionales déla S& decir “él/ella es Down, él
idad diferente, etc.

el nombre del especialista que descubrié el sindrome. Por 6t lado, nadie
merece ser especial o tener una capacidad diferente a las del resto d
personas, todos somos individuales y desarrollamos nuestras cgac'

en la medida en que se nos permita o no, o que tengamos restriccione$io not
la idea de que alguien pueda ser nominado como “especial” nos remite -
sar que esa persona es distinta y que tiene algo diferente a los demas. Por
ello, el concepto “persona con discapacidad” me parece una de las formas

mas simples y justas de hacer referencia a las personas en cuestion. Cuando
uno dice persona con discapacidad esta diciendo que alguien, que puede ser
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Ana Maria, nuestra hija

Juan, Sofia, Ana etc., tiene una discapacidad. Obsérvese que de esta forma
se pone por delante al sujeto y luego su condicion.

En un articulo reciente de Liliana Pantano —publicado en la revista del Consejo Pu-
' |tar|o Argentlno correspondlente ala presentauon de la tltima campana publi-

rezcamos con ella, como personas, como sociedad.”

Bien, voy a d = e®fa-en algunos aspectos que a mi parecer son
sumamente impeftantes V|da de las familias que tienen un miembro con
discapacidad congéni adauikida precozmente.

Nacimiento y trauma.
primeros veredictos mé

os padres. Las marcas de los

La clinica de la discapacidad nos invita continuamente a enfrentarnos con el

duelo y con la angustia que dichas si

surge el nino real, duelo familiar inaugural, herid

enfrentada y que quiza perdure durante varios ag toda la vida.

Es preciso entender que, en realidad, todo nacimiento de resenta
enfrentar algo del orden traumatico para los padres, pueSiel h ue nace
nunca va a coincidir con las expectativas imaginarias de e eso implica

un pequeno periodo de acomodacién que generalmente dura muy

suele aparecer como imperceptible. Lo cierto es que ese periodo, e

llos que deben recibir un nino que trae consigo una discapacidad, comienz
con un trauma que luego termina convirtiéndose en duelo.

Sera necesario ayudar a la familia a transitar ese tiempo inaugural, no tratando

solamente de buscar respuestas o explicaciones a lo sucedido, porque esto pue-
de convertirse en una pequena pared que no deje ver qué es lo que hay del otro
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lado, porque sabemos que de ese otro lado se encuentra un nino/a que necesita
—cuanto antes— comenzar a recibir el calor familiar brindado a través del amor
que estos le deben dar. No se trata, pues, de buscar respuestas tan precozmen-
te, sino de aceptar recorrer ese primer trecho (con todas las situaciones que haya
gue afrontar) que tiene por fin el encuentro con ese ser que mas alla de su disca-

eces con el retiro precoz de la escena del papa, dejando
la madre para que afronte toda la responsabilidad de
tal aconteu . pasos imiciales seran en funcion de que alguien les diga
algo sobre lo su ces apareceran las primeras preguntas: ;qué es
lo que tiene su hijo?, ¢ on el?, ;tendra o no una V|da medianamente
normal?, ;podra hac

wn

Aqui es donde surgen los dictos médicos—psiquiatricos, muchos
de los cuales, por no ser bie ansmitidos en buenos términos,
se convierten en una marca qu anaralal sujeto y a su familia durante
gran parte de su vida. Es esta mar€a —j efectos que haya genera-

Desde mi labor como psicologo dedicado a la
dad, siempre he pensado en la importancia que
mentos en los cuales se les informa a las fa
hijo y de las posteriores consultas que se hacen a los dif
les idoneos en el tema.

El papel del profesional que trabaja en este tema —especificamente gon la

lia— debe convertirse en una tarea centrada en el acompanamiento, la €sc
contencidn y la construccion en conjunto de orientaciones con base en lagindi
dualidades de cada caso, todo esto con vistas a la rehabilitacion social. Para
debe reducirse a una escena donde el unico que tiene el saber sobre la vida y el
destino de ese nino/a sea solamente él, ya que esto no deja que la familia cons-
truya una estructura propia que le permita afrontar las decisiones a tomar en el
futuro. Conozco muchos casos donde las familias habian aceptado sugerencias

13



Ana Maria, nuestra hija

de diferentes profesionales sin tan siquiera poder darse la oportunidad de pensar
si esas eran las mejores opciones para sus hijos. “Le buscamos una escuela
especial, porque nos dijeron que no iba a poder incluirse con otros chicos comu-
nes”. “No nos dijeron nada, por €so nunca supimos qué era lo mejor para él”.

edad produce efectos dificiles de superar en quien
lo reciba. ico“con su correspondiente prondstico debe ser
capaz de deC|r ue ungijeto es, pues al finy al cabo nunca se sabe con
verdadera certeza lo un ewekpo y una mente pueden llegar a hacer.

He asistido a historias d «@~ :
ninos hasta edades avanzaez

0 pesaba sobre la vida de algunos
en ustedes lo dificil y a veces impo-
on la marca que un profesional
de la salud deja grabada. Recuerd los comentarios que muchos
padres me han hecho sobre las ma okmas en que se les ha dicho
“lo que su hijo tenia” y lo que “él iba acer”, historias que van
desde un diagndstico hasta un prondsticofide ® ida. Desde ya, para el

' , transitando los

El duelo —en estas instancias— es algo que acd c ra como
ella lo ha asimilado haciendo referencia a un estado de ¢ adapta-
cion y de aceptacion y/o consolidacion; su esposo Marigirefle que se
vive durante ese proceso y como fue la forma en que él tr tramitarlo.

a identificarse y comprometerse con la problematica de la discapa

través de la lucha constante y con la mirada fija en objetivos claros, p

se cumplan las igualdades de condiciones hacia este colectivo de personasy
para aportar a la construccion de una sociedad mas justa, lucha que no deja
de contagiar a los que lo rodean y que en la actualidad comparte junto a su
companera Melina Prieto; juntos han traspasado fronteras.

Por otro lado, el relato de Osvaldo Erwing permite entrever un ée la
neras mas comunes en que puede resolverse este estado due
ar
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Todo lo que podemos aprender de esto es que, mas alla de los veredictos
médicos—psiquiatricos, mas alla de los cuidados personales hacia ese nino/a,
y mas alla de los dictamenes futuros, lo que nunca debe dejar de ver la familia
es que antes de todo lo visible (me refiero al déficit o patologia), se encuentra
el ser humano. Que esas imagenes de la discapacidad no se conviertan en

dentro de la comunidad donde se hallan insertos.

2

Institucionalizgeiones drayectos institucionales y trayectos de vida.
Observaciones sobrgfesto

Llamo institucionalizacio
transitan las personas co
constituyen —junto a otros dete
parte de los aprendizajes signifi
de estos sujetos.

e lugares o espacios por los que
d a lo largo de su vida; los mismos

trayectos de vida que forman
tivds que gc@mponen la estructura subjetiva

Las instituciones cumplen un papel muy i
con discapacidad. Para la mayoria de las fa
condicién, el tema de las instituciones no es un
ficultades aparecen a medida que los establecimie
tas para garantizar un espacio que responda a

n la vida de los sujetos

e tener respues-
onales.

Veran en la historia de Ana lo complejo que le ha resultado e Hay una
cuestion clara que se da particularmente en los lugares q encuentran
retirados de las grandes concentraciones poblacionales, relativo & la
cantidad de ofrecimientos en torno a servicios y propuestas instituci
esto es un grave problema, pues deja con menores posibilidades edu
recreativas, deportivas y laborales a este colectivo de personas. En ve ,
la realidad vivida por muchas familias hace que estas tomen el compromiso
de formar organizaciones de diferente tipo para tratar de paliar esas situa-
ciones, pues, como es comun observar, el Estado dia a dia se va alejando de
estas responsabilidades a pesar de todos los tratados y convenciones inter-
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nacionales que recomiendan que se desarrollen politicas que contemplen las
necesidades de estos sujetos.

A mi entender, los trayectos de vida de los sujetos con discapacidad son
nos de los ejes mas importantes que sirven para poder interpretar la forma

de vida -y de acuerdo a como haya sido el apoyo y conten-
se daran las posibilidades concretas para que el sujeto cons-

mo el tipo y grado de discapacidad y las posibilidades que
de en esa transicion.

e Amistad: Tienen
amistad significativa
con el cual identifica

e Sociabilidad: Su circula
nula, lo cual obstaculiza la

e [nstitucionalizaciones: La heteroge
recorren desde su infancia hasta su a

idad de instituciones que
marcada una impronta
0 de vida.

e aparecen en el
' el joven.

e | 0s imaginarios sociales: Los mitos, las creencias err@nea S prejui-
cios sociales, generan barreras imaginarias que se sum los obstacu-
los que estos jovenes deben sortear en su vida. ¢

Desde hace bastante tiempo nunca dejo de usar en mis charlas una palabr
que —considero- refleja con gran nitidez lo que significa pensar los tray

de vida de estas personas y sus familias; esa palabra es “lucha”. Martha y su
familia ha sido y es una mas entre muchas otras personas que han tomado
su lucha personal de llamar a puertas, de crear espacios, de reunir fuerzas
junto a otros padres, de pedir que se cumplan los derechos de las personas

16
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con discapacidad, y de tratar de creer en la utopia de una sociedad mas
justa. En este sentido, la historia que estan a punto de leer no es una mas,
es la historia de la larga lucha de una mujer de temple muy fuerte, a quien
tuve el privilegio de conocer en una visita suya a Argentina, donde terminé de
entender que ella no se detuvo solamente a pensar en su hija, sino también
0s/as de muchas otras madres del mundo.

2

siglén a la adultez. La construccién de un proyecto de vida

a

les existe un joven con discapacidad tiene que ver con:
ndo ellos ya no estén? Esta pregunta no refleja otra

nf®el futuro, y es este interrogante el que pone
en primer plano @das lasd€Ciones que se fueron realizando durante el trans-
curso de la vida de es que pudiera lograr su autonomia.

0S acios, cursos, talleres, y demas
lugares por los que su hij . Todas estas cosas, en su conjunto,
son las que brindan material el gran paso a la adultez. Este
salto —particularmente para losSuj con/discapacidad intelectual- no es
sencillo de dar, pues lleva implicitd@imuchas dificultades que enfrentar las
cuales me gustaria poder senalarsel

ingresar al mundo adulto, tienen que pode

Martha —en su libro- n

que pone en juego todo el potencial personal delst P0r ello, es muy im-
portante la forma en que la familia acompane ¢ iRO Sin que-
dar atrapados en las dificultades que presente la situacic acidad,
y pudiendo mostrar a su hijo las potencialidades que puede deSatrollar.

e Salirse de los rotulos y de las posiciones de eternos nifos qug,las s

dades construyen sobre ellos. Nuestras sociedades aun siguer&en
mitos y creencias erroneas sobre las personas con discapacidad. Un gra
numero de personas siguen pensando aun que estos jovenes no p
trabajar y no pueden desarrollar una vida independiente. Estos imaginarios
sociales aparecen como barreras que las personas en cuestion deben
enfrentar, provocando un impacto en su yo que se traduce en el autocon-
vencimiento de no poder ser.

17
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e Sostenerse en los papeles adultos con las pocas ofertas laborales exis-
tentes. El tema laboral mereceria todo un estudio en profundidad ya que
no deja de preocupar hasta a los organismos internacionales. La OIT
(Organizacion Internacional del Trabajo) estima que el 80 por ciento de
la poblacidn con discapacidad se encuentra desempleada. Este no es un

menor ya que en nuestras sociedades ningun adulto puede serlo si
es $bsteniéndose economicamente para poder satisfacer sus propias
idades y la de los suyos. Entonces nos encontramos con que los

vive el coleCtiy s@on discapacidad junto a sus familias, y creo
sinceramente quéfa presénte obra es una muestra fiel y representativa de
todas estas cuestioneséPor ecomiendo al lector que se predisponga a
entrar en esta historig"ta

Les decia, al principio, q arecido en mi algunos pensamientos
después de la invitacion a pr S ya que para un profesional del
campo en el cual me desenvuelvo, o0 lo @8 el de la psicologia, no deja de
ser un gran compromiso ético el tenér que reflexionar sobre una problemati-
ca que viven y encarnan otras perso :
anos de practica e investigacion—- que por
mos en teorizar determinadas cuestiones s@
que viven estos sujetos, siempre dejaremos
blanco imposible de llenar, y que esto solo podra
aquel o aquellos que viven o conviven a diario

Dl |d

ady la realidad
io, una hoja en
do y sentido por

Decia Bruno Bettelheim: «<En el corazon de nuestro trabajo\io ha método
en tanto tal; hay en nosotros, tal como somos, una actitu rna hacia la
vida y hacia quienes se ven desbordados por sus luchas». S

Mis méas profundos respetos a esos actores que muchas veces pasaminvis

bles a los ojos de la sociedad, y particularmente a las madres, que, co
autora de esta historia, emprenden desde los inicios luchas interminables...

Marcelo D. Rocha
Rosario, Argentina
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Introduccién

cho ESTE LIBRO CON RESPETO Yy admiracion a los padres que,
ual que nosotros, tienen un hijo/a con Sindrome de Down,
como a los hermanos familiares y personas que esten Invo-

La finalidad @ e8eritd®s compartir mi experiencia y la de mi familia
asi como el con quirido con el nacimiento de mi hija Anita, quien
cada dia nos hace flor gapacidad de amor que tenemos dentro. Mi pro-

dia nos sorprende con nuevas
) quenos consideramos una familia
a convertido en nuestra alegria y agra-

Hemos aprendido tantas cosa
aptitudes y nos hace sentir or
afortunada. Anita tiene 23 anos y s
dable compania tanto en la casa co

Una de las causas que me motivaron a e Bro es que, cuando
nace un nino con Sindrome de Down, una perSona amiliar, amiga o
vecina de los padres del nino, acude a una mad ya un huo con

del nacimiento del bebé.

Cuando nacié mi hija, yo también tuve dudas que deseaba esclatecer.
mente encontré poca literatura que me hablara de los sentimientos
padres y hermanos, asi como de las resoluciones que teniamos quettoma
dirigidas hacia el buen desarrollo de nuestros hijos. Por ese motivo e

que mis vivencias les sirvan de guia para formar un criterio y realizar las ac-
ciones mas convenientes para el trato adecuado que debe recibir la persona
con discapacidad.
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ENfAMOS 2 HIJOS VARONES, ardo tenia 10 anos y
Osvaldo Erwing 9, mi esposo ' Y0 33, cuando ini-
cié un nuevo embarazo con la ilu
Anteriormente, habia sufrido 2 abg aneos a las 4

semanas de gestacion, los médicos me t

una posible infeccién. En el tercer embarazo tenia mied

mismo problema, pero no fue asi: en esta ocasién el e

curso normal, era el ano de 1985. Quizas por falta de infémmacion, ante

los abortos y mi edad, los médicos no me dijeron que existiaqun ri
de que tuviera un nino con Sindrome de Down, porque ahora“sé
probabilidad es de 1 en 1.250 nacimientos en una mujer de 25 afios;
en 1.000 en una mujer de 30 anos; 1 en 400 para una mujer de 35 :

1 en 100 para una mujer de 40 anos y 1 en 30 para una mujer de 45

anos. Asi que transcurrio mi embarazo normal, con la diferencia de que

en los dos anteriores tuve nauseas los tres primeros meses y en este
embarazo tuve nauseas durante los nueve meses.

23
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A las 22 semanas, el ginecologo me practicd un ultrasonido y me dijo que

era nina, asi que fue motivo de alegria para toda la familia. Llegd el momen-

to esperado: era el ano 1986, tenia 34 anos, nos dirigimos al hospital mis

hijos, mi esposo y yo, ibamos muy contentos ya que por fin recibiriamos al
evo miembro de la familia.

s cortos, implantacién baja de sus orejitas, entre

e en alguno de sus drganos podria tener
i esposo, todavia dentro del quir6fano o de la
var a sentar porque con esa informacion

algun problema I que
sala de parto, lo tuvi

Mas tarde, me fue a visi CIOI’I donde me encontraba en recu-
peracion; iba muy abatido, visto a nuestra hija y todavia
no sabia nada; me dijo lo que eFdo ia dicho y pensé en una bebé
malformada Me senti mal desco ertada abia qué pensar, asi que
3 de cunas y mi sorpre-
sa fue ver a una nina blanquita, cabello ¢ast |o la vi muy linda. Mi

pero que era muy bonita.

En el tiempo que estuve en el hospital, me sentia co % D en un
sueno, nunca imaginé siquiera este acontecimiento y mugho 0s habia
considerado el hecho de que me pasaria a mi.

El dia del nacimiento de Ana, al llegar mi esposo a la casa tengun
triste y mis hijos le preguntaron “;que tienes papa?, ;algo anda mal? Le
explico que su hermanita habia nacido con Sindrome de Down. Estab

en la Etapa de Choque.

En esos dias, mi esposo estaba a punto de ser nombrado Director de la
Facultad de Veterinaria de la Universidad Auténoma de Chiapas, y su estado
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de animo era triste y consternado por el estado de la nina, asi que un dia
llegd al hospital en el que permaneci tres dias y me dijo: “;Sabes? No me
siento con animo de recibir ese cargo, me siento mal.”

0 le contesté: “Sigue adelante, recibe tu nombramiento con entusiasmo; todo
bien.” A pesar de lo mal que me sentia, yo sabia que la vida debia
tar ydgue él no tenia que coartar sus actividades ni sus aspiraciones.

para empezar a repartirlos, pues se trataba de nuestra

¢

Asi fue como, desde su iento, hicimos frente a nuestros sentimientos,
que no acababamos cl » luego, sobre todo a, proporcionarle todo
el amor que mereciaw, U/time, a enfrentar las vicisitudes que se iban
planteando en la socied

Etapa de adaptacién O
Sali del hospital, llegamos a la casa, S abia hablado con nues-

tros hijos, yo ya no les dije nada, y ello§ la taron con naturalidad;
llegaban a hablarle, a acostarse junto a ella,. | atmucho amor. No sé
cual fue su pensamiento al verme sumergida €n u triste; en esos
dias, no me daba cuenta.

Consultamos con una amiga psicéloga que trabajaba e uela de
Educacion Especial, para que nos diera su opinion acerca de jay dijo
que tenia algunas caracteristicas, pero que no podia ase que tuviera

Sindrome de Down hasta que le realizaran un estudio genético, ekcariok
Ademas de esa opinion, consultamos a un primo y a un hermano de
poso, ambos médicos cirujanos, quienes le realizaron una exploraci@n,
jeron que tenia ciertas caracteristicas y recomendaron practicar el
estudio. Yo lloraba y tenia la esperanza de que estuvieran equivocados.

En cuanto a mi familia, somos tres hermanas, muy unidas y siempre esta-
mos atentas en ayudarnos en lo posible; somos de diferentes carac-
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Ana Maria, nuestra hija

teres pero respetuosas de nuestra forma de ser. Mi hermana mayor,
Araceli, vive en Morelia, Michoacan. Cuando nos fue a ver para conocer
a la nina, le expliqué que tenia algunas caracteristicas diferentes, y que
el pediatra que la recibié en el parto le diagnostico Sindrome de Down,
pero yo desconocia lo que deberia hacer. Ella me contestd que no me

)cuPara, que se veia muy bien y bonita. Cuando regreso a su casa,
z6 @buscar libros, los cuales me envié de inmediato y pude em-
entarme sobre el “problema” de Anita.

saludaba, los atendia, pero no tenia ganas de

rte del tiempo en mi habitacion sumida en
mis pensamient@S’y en timientos de angustia, pensando en el futuro
de mi hija.

Estos sentimientos se
una Escuela Primaria 'y

porque al lado de mi casa hay
tenia una amplia ventana por don-
de veia a las ninas y ninos ochilas, corriendo, gritando,
riéndose y pensaba que mi hij aiba poder ser igual que ellos, ni
asistiria a esa escuela, lo que me.hacia peor. Esta situacion de
tenerlos tan cerca me impedia sall ptamiento.

Era algo esponténeo: sin decirnos nada,
que, por ese medio, habiamos provocado que
Sindrome de Down.

Mi esposo bajo de peso notablemente, pero el cargo Director de la
Escuela de Veterinaria lo distrajo un poco de sus pensamigntos de tris-
teza y angustia: dedicaba casi todo el dia a cumplir ese trab@.

En esos dias, cuando quedabamos solas Anita y yo, rezaba ante @l alta
que tenia en mi casa, lloraba con un sentimiento agobiante y pedia g i
hija estuviera bien y que Dios me diera fortaleza para seguir adelante; lo
hacia sola, porque no queria contagiar a mi familia de mi pésimo estado
de animo, no queria que me vieran tan decaida, ni que me vieran llorar, no
queria afectarlos, o provocar un desequilibrio en sus actividades.
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Teniamos un grupo de amigos, todos matrimonios con hijos, con los que

nos reuniamos periédicamente, los cuales llegaron a conocer a mi hija. La

vieron con agrado y entusiasmo, yo sabia que ellos se sentian consterna-

dos, pero trataban de no hacerlo obvio; yo charlaba con ellos, aunque en
fondo contenia mis sentimientos y mis lagrimas.

mo$Pen la Etapa de Adaptacién. Todos los padres con un nifio con
apalidad, pasan por ese periodo, que es importante conocer y com-

Llevamos a nuestra hija a raguren nos recomendd llevarla al Hospital
Infantil en la ciudad de Méxic di arta para que la recibieran con
rapidez y asi lo hicimos. La ateRdie dlferentes areas, realizandole
estudios como encefalograma, ra etria hematlca recuento
de plaquetas; la exploraron para ver
CO y en esos aspectos se encontro bien.

municacion interventricular y le pusieron trata
Genética nos entregaron el resultado del cariotip

ondicion.
2

Caracteristicas de las personas con Sindrome de Down y exdmene
prenatales

que en caso de tener otro hijo no se volveria a presentar este

En el Hospital Infantil, una doctora dio una charla, nos dijo que de cada
600 nacimientos uno se presenta con Sindrome de Down y, sobre las
caracteristicas fenotipicas de los ninos, enumero las siguientes:
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« Deficiencia mental.
* Hipotonia muscular.
» Ojos oblicuos con pliegues cutaneos en el angulo interno (pliegues epicantales).
« Pabellones auriculares bajos.
» Puente nasal aplanado.
corto.
ez@®pequena.

dos de las manos son cortos y en ocasiones el menique es curvo.

5 infecciones respiratorias; entre otras.

Unicamente 3 as @racteristicas se presentan en una misma per-

sona.

deldiagnosticar el Sindrome de Down antes de
atal que se emplea de las 14 a las
tesis. Este se realiza con una puncion
ecoguiada del saco amniotic 0 posible obtener células fetales
para su estudio. Existe también en mas actual, llamado muestreo de
las vellosidades coridnicas, que obtiéne un fr to de material placentario
por via vaginal o a través del abdom r las 11 semanas de em-

Hubo preguntas sobr
que el nino/a nazca. Exi
17 semanas de embarazo,

barazo. Ambos procedimientos presentan el 1 o 2 por ciento de
aborto espontaneo, lesion fetal o infeccion 3peral. Los doctores
lo ofrecen solo a las mujeres con mayor riesgo 0 ag hayan obtenido
un resultado anormal en el examen de sus alfa f PFA), un analisis

la presencia del Sindrome de Down en cerca del 35 por cig

casos
Una version mas de este examen mide el PFA, estriol y la (h dotropina
corionica, se le llama la triple prueba y parece ser capaz de detestar el Sindro-

me en cerca de 60 por ciento de los casos. S

También hay otras determinadas mediciones que se realizan en las e€ogr
fias (longitud de fémur, grosor de pliegue nucal y otras) pero no estab

un diagnostico definitivo. Sin embargo, estos analisis de sangre no proporcio-
nan un diagnadstico concluyente del sindrome y son tan sélo examenes selec-
tivos que pueden indicar la necesidad para la puncion del saco amniotico.
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Nos citaron para el ano siguiente 1987. Primero fui en compania de mi
esposo, los anos siguientes con mi hijo Mario Eduardo, el mayor, hasta
que mi hija cumplié 3 anos que fue cuando nos dijeron que mi hija tenia hi-
pertension pulmonar y por tal motivo no la podian operar. Le prescribieron
n tratamiento para lo sucesivo y la dieron de alta. Regresamos desilusio-
dPese a que la llevamos todos los anos a su consulta, el cardiélogo
nos@®ijo que requeria operacion; ahora sé que las cirugias de pade-
copgénitos del corazén generalmente se efectian en el primer

pediatra en la ciudad de México, quien nos vio preocupa-
~ salud de nuestra hija y con incertidumbre sobre su futu-
icos podian V|g|Iar que fisicamente la nina estuviera
po ‘de sanacion fisica y espiritual, tanto para ella
ue podiamos alcanzar sanaciones y soluciones
endo llevarla al estado de México al Mon-
de sa acion los sacerdotes Carismaticos
e gente de toda la Republica. Asi lo
ad de México, la llevaba a presentar
r la misa, siempre con la espe-

da dj@ mejor.

bien, pero gt
COmo para nos
positivas e inesperad 0S

te Maria, en donde c AR
del Espiritu Santo o de
hicimos; cada vez que ib
ante el Santisimo o Espiritu
ranzay la fe de que mi hija estuvier

Aspectos genéticos del Sindrome de D

Mientras mas convivia con nifnos con Sindrome de esde luego con
e daba cuenta

de mis conocimientos los adquiri con el correr del t|empo
aprendi a comprenderla, a quererla, a seguir su evolucio
como es, apoyandola siempre con cursos y clases paralelaSwassus estudios
y sobre todo con amor. Ps

Tratando de aprender mas al respecto, investigué sobre la prueba génétic
del cariotipo lo siguiente:

El individuo normal tiene 46 cromosomas; cuando el évulo o el espermato-

zoide llevan un cromosoma 21 de mas, provocado en su formacion por la
“no disyuncion ” o “no separacion” de los cromosomas, la union de estos
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producira un cigoto con 47 cromosomas portadores de una Trisomia 21 libre
o regular la cual no es hereditaria (Esquema I).

En la mujer los ovocitos primarios perduran desde el nacimiento hasta el
momento de su ovulacion, mientras que en el hombre la formacion de los

ESQUEMA I

15,07, 81 244314)

W (o
f( Wil e

Cariotipo (conjunto de cromosomas de un individu adefde una traslocacion
mostrando una trisomia libre del par 21. : i
(Fuente: Wikipedia. Sindrome de Down)

Sin embargo, puede ocurrir después de la form
46 cromosomas la “no disyuncion” del cromosons
una poblacién de células trisomicas. El resul cto con
dos poblaciones de células: normales y trisomicas, es de ico Ce-
lular que tampoco es hereditario.

Finalmente, el tercer tipo de anomalia cromosomica es la Trisomia 2
Traslocacion; es decir, ocurre por fusion céntrica de dos cromosOma
céntricos de los grupos D o G en la cual la mayor parte de los brazos\argo
de un cromosoma acrocéntrico se trasloca en los brazos cortos de
acroceéntrico, este accidente ocurre durante la meiosis, se dice que la traslo-
cacion es de novo y el cariotipo de los padres es normal. En este caso, cuan-
do la traslocacion es familiar o hereditaria, el cariotipo de los padres revela
que uno de ellos es portador de la traslocacion balanceada, (Esquema Il).
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Dedico'est
miracion S p.
gue nosotros, en
Sindrome de Down,
hermanos, familiare
que estén involucrad

ocC etoy ad-
S que,.al igual

La finalidad de haberlo esc#ito es
compartir mi experiencia y la de mi
familia, asi como el conocimient
adquirido, con el nacimiento de mi
hija Anita, quien cada dia nos hace
florecer la capacidad de amor que
tenemos dentro.

Hemos aprendido tantas cosas
de ella que nos consideramos una
familia afortunada. Anita tiene 23
anos y se ha convertido en nuestra
alegria y agradable compania tan-
to en la casa como fuera de ella.
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CIENCIAS DE LA EDUCACION PREESCOLAR Y ESPECIAL

sindrom e
dedown

pasando por esa desconcertante
etapa del nacimiento del bebé. Una
de las causas que me motivaron a
escribir este libro fue precisamente
esto: iluminar y apoyar a las nuevas
madres con bebés Down.

anamarianuestrahija

e
imonio vivencias

Cuando nacié mi hija, yo también
tuve dudas que deseaba esclare-
cer. Realmente encontré poca lite-
ratura que me hablara de los senti-
mientos de los padres y hermanos,
asi como de las resoluciones que
teniamos que tomar dirigidas, a
lograr el buen desarrollo de nues-
tros hijos. Por ese motivo, espero
que mis vivencias sirvan de guia
para formar un criterio y realizar las
agciones mas convenientes para el

@,adecuado que debe recibir la
a con discapacidad.

caracteristicas para q
apoyo moral, le expliqUue
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