


icen que mirar hacia el pasado es

como tener la vision perfecta

20/20. En algun momento de
nuestra vida, éno hemos mirado hacia algo
o alguien del pasado y lo hemos visto con
un nuevo enfoque? Viendo por encima de
nuestro hombro, un enemigo puede
emerger como un amigo disfrazado. Una
crisis puede aparecer como una oportuni-
dad. Un reto puede verse mas como una
bendicion. A veces, dicha perspectiva es
negativa y nos lleva a lamentarnos— isi
sélo hubiéramos sabido entonces lo que

sabemos ahora! Pero la verdad es, que no

podriamos haberlo sabido. Unicamente
con la experiencia, es qué disfrutamos de
los ricos frutos del entendimiento. Y este entendimiento es de gran valor para los
demas, asi como para nosotros mismos. Esta guia ofrece una vision de enten-
dimiento a las personas que comienzan un viaje trascendental: la crianza de un
nino con sindrome de Down. Las perspectivas son proporcionadas por otros
padres que estan experimentando este viaje desde ya hace algun tiempo-meses,
afos, e incluso décadas- y que hacen una pausa aqui para describir el bello
panorama que se ha revelado ante ellos. Las siguientes paginas ofrecen las
respuestas de dichos padres a la pregunta: "¢Qué sabes ahora acerca de la crianza
de un nifo con sindrome de Down que hubieras deseado haber sabido desde el
principio?” Es mi deseo que estas respuestas sean alentadoras y oportunas para
mis compaferos de viaje. Los puntos de vista compartidos no proporcionaran un
atajo al reto que la mayoria de los nuevos padres enfrentan en los primeros meses
después del diagndstico de su hijo. Sin embargo, pueden ofrecer apoyo a lo largo
del camino, esperanza de lo que les espera a la vuelta de la esquina, y ser una luz

que guie el camino.

—Kathryn Lynard Soper, madre de Thomas (4 aios)
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Deseavio Waver savido que vo e &\ fin del vunde.

-Joseph, padre de Janna (3 afos)

Oipld Wwaiexa saldido que e\ hecho de aue wi lWijo twiena sindiome de Down no havia mi
o como madve o wi sextimiento pov él diferente 0 mas Aficil

-Kathy, madre de PJ (8 meses y medio)

Opple Wiviexa saldido aue wi Wijg tendvion wna apaviencio, fom "tipica' como |a de cnddavier otvo
eloé. Tenia wn poco de wiedo, me temia lo desconacido, pero e llevé wia groto sovpresa: tenin
diez dedos de o vies vy de oo wmanos, dos 6jos, dos ovejps, waa voca y wna vawiz..

ERA PERFECTA

-Robyn, madre de Amarli (7 meses)

OiAld Widiena sAldido como esondhar wmas vy suponer menos.

-Chris, madre de Stevie (3 afos)

Oidlar Widiexa saddo ave podia. sex | wméjor defensonn de wi Wi, No salda. siqpiena o aue
significalon eso, palaioa. Pero dhova v 5é que vo tengo vingim prodlema en defender a vrope.
Bsto me ha ayudado o saver defender méjor atodos wis hips.

-Debra, madre de Hope (4 anos)
Gl Widienn. saidido cnavin telicidad pwa, ovgdlo, amor vy dedicacion wi e wos enseravio
2 todos wosotos. Gidld dguien we Wwsiena. dicho que este velé e cambdiavio wi actitud
frente a la vida, me havia, wna, mejor madre pava, sus hermanos, wna mejor esposa. pana. s

padve vy una mejor percona. pava este wumde.

-Carmen, madre de Jaemen (3 anos)

Oiplé Waviexa saldido cndnto e camdiavia. como pevsona el hecho de tener wn hipp con wna
discapacidoa.

-Robert, padre de Hope (4 afios)



GiAld Widiena saldido o contidad de veces que sentivia v Avia "igué viia wmas inteligente!” o
"[Bres la nifiar mds bonitar del umdo!. Gipld Wwvienn salido que whlizavio s palaos
"wrilante’, “lena de vida' o “de viea. contngiiosa’ cnando descrivivia, a wi Wijn. Lo suestimalon.

-Nancy, madre de Gabriella (3 afos)

Desearvio haver salvido que wi Wi sevia toan capaz: que podia limpiar s propio cuarto, que
tendvia, wia personalidad encontadown, que podvio plavtar el jowdin conmigo, jugar a
dichwanrse con otvas viias, aue legavio. aeex vy . escriviv, a sex wna amigo aue cido vy
comparte. TEla es tam capnz)

-Jeni, madre de Joy Daisy (6 afios)

GiAld Wiviexn saldido due cada. sequndo del dia. estavia leno de Felicidad Y AMOX. Cundo i
Wijo nacié, pensé sSovy capaz de hacer esto?”. \vego apvecié esa preoompacion poaue querio
deciv que su Nido valia, \ pena. Soyy elie ahova que sé aue no tengo por aué preccuparme.

-Kitty, madre de Nathaniel (2 afios)

We Wwienn gustado salver aue wi hilp mayor sevia un excelente maesho Bl es |l inspincion
de Owen powo. todo: covinar, WAdow, Jugaw, escalaw, comey, ete. Jason tata a Owen como a wn
Wi, que es exactamente lo que Owen es.

-Tricia, madre de Owen (2 afos)

Ojplo Widienn saiddo que \a Nida no se definivia pov \os creencios e idess eavivocados ave
fenia sobve el sindvome de Down, sino que sexvia tan comim, vy que wi hijo lenavia, wi vida con
un amoy vy wna felicidad mae alld de toda wedido o comprension.

-Sandy, madre de Lucas (19 meses)



We Wieva gustado caler aue wi Wijp desanollaia wia peveonalidad como \a de cnalavier
otvo vine, Fasé vncho tiempo deseando que posova vigido s etopa de veloé pova ver como
sevia. Ojpla me Wwviena velajado vy Widiera, distwtndo wae de wi hermoso beé.

-Ann, madre de John (5 afios)

We e gustndo saer que este inesperndo viaie que empezd hace cuatvo alos vo sein
tYiste, sino que seria wuy Alegre, lleno de wucho mas amor vy ovgullo de lo aue jamas wsiea
imaginado.

Shirley, abuela de Aleena (4 afnos)

We gustavio haer saldido..

fue o todo lo que hadia leido le pasavia. a wi hij.

tue o qpexvio, was que a vada en el mndo

(e SWs Lesos 1y Sus AAZOS Seion veales; desde el cownzin.
(Ue €5 WA VI Ydiss, Como cualapier ot

(e me havia una ymejor persona.

V) aue su visa sevia la mejor mirsica.

-Jennifer, madre de Brook (2 afos)

Oipld Wviena saldido que wi beldé vo ioa. a. wmoviv. Nos quedamos con tantos preguntns sin
Conestow, que pensé que eso de sequno quexia deciv apue waestva Wi movivia en cuestion
de hows.

-Renee, madre de Kennedy (4 afios)

OiAld Wadiena saldido lo yucho aue adowvio. o wi Wi, lo divertido aue sevia verla crecer y lo
increivles que son uestos amigos.

-Francine, madre de Sofia (3 afios)



Gipla Wadiexa salide que wi Wip asictiia .l escuela local vy que tendvia. ynchos
amigos que o aceptavian pov sex aien es. Gidld wadien, salido o teliz y comim Aue
sexia wuestva, familia.

-Naomi, madre de Callum (5 afios)

Oiple widiexa saloido...

Gue exn completamente normal que wos sintiéiamos con el coazin voto cnando vos diewon la
noticia.

e tener wn Wio con sindiome de Down o exa como estax condenado o codena perpetva.
e wi hijp tendria su propin agenda. pova hacer sus cosos.

V) que e5 todo un privilegio sex su madve.

-Sara, madre de Nathaniel (9 afos)
We htsienn gustndo solver que, amaue dicen. ape wiestvos Wips “twdon wn poco was en
crecer” aimn A%k crecen demasiodo vapido,

-Meredith, madre de Brianna (2 afos), Emma (5 afos, adoptada), y Micah (1 aflo, adoptado).

Si, itodos ellos con sindrome de Downl

O Wadien saldido que wi Wip s6lo me taeria felicidad vy vo pena.
- Destiny, madre de Lily (9 meses)
GiAld Wisiexa salddo aune a wi Wijo le davioan dos premios Al final del segundo grado
de primavio: wno por su éxito en el programa de \Lectwin Rapida. y el otvo por sex
el mejor amige’.

-Vicki, madre de Aaron (8 afios)

Gialo Widieva saiddo que \os viios con sindome de Down, se enfadon, vien, son caviiosos,
son adovadles y tienen vadietns, como sus hermanos.

-Ava, madre de Daniel (3 anos y medio)



OjAld Wwadiexa saldido que wo tenio pov aué tener wiedo, que todo sevia como tenin que sex.

-Rhonda, madre de Alex (8 afos)

GiAld Widiena saldido lo yucho que quevio. a wi hip vy como wo salvin que hacer sin él v sin
s dingméstico de sindome de Down.

-Vonda, madre de Noah (9 afos)

O Wadienn saldido cuwddn dlegiio vy telicidad taeria Ovia, wo s6lo a wi esposa y o wi,
sino o todns s personas o s alvededor.

-Mike, padre de Olivia

GiAld Widiena saldido que wi Wi sobveviviia a dos opernciones de coazon vy aue contimaria
progresondo a pesor de oo soplos en s cowzin. Su peaueno cowzin antes exa un enorme
aguiers, pero et leno de wn gion. amov ave podemos dctrutar cada dia.

-AJ, madre de Janna (3 afos)

iGAld. Wisiexa, salido aue wi Wijo estavia tan lleno de vidal Bs inteligente, creativo yun loco por
los deportes, igual que sus hermanos. Bs wn chico extvovertido vy encantador. Gipld Wwviea
sAlddo que sefi tan pavecido o vosotos yno Aferente.

-Jennifer, madre de Brady (3 afos)

GiAld wiviem, saido..

fue sus hermanas le quenvioan fonde,

e sevin wn gian Jugadov de véicool

e tendvio tantos amigos.

tve amavia \os liovos y que le encantavio leex.

V) aue havia todo lo que hacen |os viros peauenos.

-Anjie, madre de Adam (5 afhos)



Oipld Wadiena saldido que wivawio. . Mveryy vy o vexia el sindrome de Down. Lo mivo yy veo una
cosita monisima e inereivle, decidida, con cardcter vy preciosa. Se comporta como wa
princesitn, soludando, aovazondo vy wadando con todo el vumde.

-Kathleen, madre de Avery (3 afos)

Opld Wvienn salvido que tener dos gemelos idénticos, amvos con sindiome de Down,
endecivia a st familia mas de lo aue jamas Widiénamos imaginado Waoajan jwtos,
Juegon jwitos y nos deruestian como Viviv la vida dia a dia vy distwtando cada wmomento

-Stacy, madre de Caleb y Isaac (2 afos)

Oiple Widiexa saldido aue wi Wi saldvia. addante después de s opexacion de covnzon, que
goteavio, cominavio. vy jugavio, como cnaladier oty vino, que sevia capaz de communicarse fom
Vien 1 que la vida, sevio ton novmal.

-Karyn, madre de Talitha (2 afios)

Gl Wi salido que wo es ton Awe, vy Aue wi i wo es Aferente a otvas viias de s
edod. Ttodos \os suenos que tengo pova. dla pueden hacerse veaidad!

-Kelly, madre de Alexis (2 aflos y medio)
I0jA4 Widieva, saldido aue |as madves de viios con sindvome de Down son tan novmales

como todos! itntes me |as imaginalon, como siper mamds, como dngdles caidns de) cielo,
perw ahova you 56 o verdad!

-Cas, madre de Jirah (2 afios)

En vealidad we dlegio de que vo haya salido ywucho sovve el sindiome de Down cuando
nacié wi hijo. Gi e salvido wae qizd. eso Widien ariinado todos esos momentos y
conexion aue twve con wi Wil desde el momento en aue lo Vi. e pensado en todo lo
negative vy no en el wiio tan perfecty aue tenia vy en lo ucho aue lo queria.

-Judah, padre de Jaemen (3 afios)



Gl e entendido que e normal ponerse tiste, lovar vy enadarse. Ve deseado
tener al dlcance un \ugaw, 0 wios veewsos de inteet que e Wadiean audado a entender
méjor. MAova deseo Aue twdns \ns pereonas que vengon a wi coca, puedon ver como wi hijp
sonvie vy qriere A \as personas de su avededor.

-Amy, madre de Larkin (2 afos y medio)

Ol wanea, we Wwidiexa, ereide todo lo que we digron los doctoves acevca de lo que wi hijp no
podia \ogox, coma, pov élemplo, tomar el pecho. Gipld Wviexa saidido \a inmensa, gratitud que
i Wijo tmeria a wi vida con s6lo levantawse y tocar wi cava. Gidld Widiena saldido que wmea
me avexgovzavio. de tener wn hip con sindvome de Down.

-Andrea, madre de Alex (10 meses)

Ol Widiexa saldido que \a leccion de amor que AJ me enseiavia, llenawia wi covazén de
wia forma aue winea. Wwidiena créido posivle. Gidla Widiewn, saldido que provocavio, tantos
camdios positvos en sus hermanos.

-lbby, madre de AJ (2 afos)
Ol Widienn saldido \o fuerte aue exa. Wi mavido vy yo siempre pensdionmos aue no
salviamos mangiar el hecho de criar un Wi con sindome de Down. De hecho, no hay vada
e "mangipy’.

-Stephanie, madre de Megan (4 anos)

Gl Widienn salddo que cada. sequndo de) dia. estadialeno de Ticidad vy amor. Cuando wi
Wiio nwacié, pensé 2Soyy capaz de hacer esto?”. Contermplalon, eso. precespacion. povaue auevio
decy que s Nido ol \o pena. Soyy teliz dhova aue sé que o tengo por avé preacuparme.

-Kitty, madre de Nathaniel (2 afios)

Opld WAviexa soldideo aue todoe \ne guados estollavion en aplwcos cuondo wi Wi two éxito
en &l partido de Véiclool vy que sus compaienos se acercarion o ela con amor vy proteccion,
con ahidado de que vade e iciese daia Gidld Wwidienn saddo ane eso sgriticaria saloorear
cado poso, cado. chaweo, cad fox

-Michelle, madre de Ciarra (9 afos)



Giala Wwidienn saiddo que \os viiios con sindome de Down no exan felices a todas hovas.
Do tmbién tiene valdietns vy sus momentos malos como cudlqpier otvo viro de su edad.
Oipld Waiexa saldido que cvando Dovaln vacié, exa W belé. Cuando estalon en o widad de
cUidndos intensivos, sentia que wi vit pertenecio al hospital y tenia wiedo de hacer
prequntns acerco. de \os prevompaciones que tenio.

-McKenna, madre de Darah (3 anos)

Gild Widiena saldido que wi cornzén somavio Agian dia vy que el amor que siento por wi hijo
sevia la cwn.

-Kristy, madre de Zachary John (3 afos)

Oidld Wwiiexa saldido wn diov estoaviamos bien, que ese winisodlo cromosoma sdlo sevia wna
piezo. peauena. de vuestos Nidos. I0\lo Wwadiera. salddo que ecos sueios que tenin de wia
Wira de pelo oscwo vy lago se van a hacer vedidod) ) ave hngela sigue siendo o viva de
YWis- SUeios.

-Leah, madre de Angela (12 afios)

GiAld Widiena saldido que esto sevia un vidle mavmiloso v que todo acaoavia.. vien.

-Jackie, madre de Emily (28 aios)

Citas recopiladas de miembros de tres foros en linea para padres de nifios con sindrome de
Down: Downsyn (www.downsyn.com), Uno Mas! (unomas2l.com), y T21 Online Community
(www.t21online.com). Para obtener mas ideas acerca de cémo criar a un niflo con sindrome de
Down, visite el blog: www.giftsds.segullah.org. Gracias a todos los padres que compartieron
sus puntos de vista y las fotos en este folleto, a Woodbine House por el hermoso disefo, asi
como a los propietarios y administradores de los foros en linea que reunen a los padres de

nifos con sindrome de Down.

Traduccion realizada por Ana Romera Diez dentro del marco de la iniciativa PerMondo y con el apoyo de la
empresa de traduccion Mondo Agit.



COMO LAS PERSONAS CON SiINDROME
DE DOWN ENRIQUECEN EL MUNDO

El nuevo libro, “Gifts 2: Coémo las personas con

sindrome de Down enriquecen el mundo”, editado por
la norteamericana, Katherine Lynard Soper, estd ya a la
venta para tu deleite y enriquecimiento personal. El

libro Gifts, solamente estd disponible en inglés.

A través de sinceras y conmovedoras historias,
sesenta y tres madres de diversas idiosincrasias,
caminos de vida y estructuras familiares cuyos

How hijos tienen sindrome de Down, nos describen de
Mﬂ“‘“‘fﬁff[\;;n5&‘“‘““’““ manera enternecedora y cautivante , como sus
Ch“dmg‘::\‘ch'\‘\ws : ‘ e hijos han venido a ensefarles el valor del respeto,
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el placer, la fortaleza y mucho mas desde una

perspectiva de amor innato.

Este libro es una secuencia a otro anterior titulado, “Gifts” el cual nos presenta una

amplia perspectiva acerca del sindrome de Down,

a través de diversas anécdotas contadas por
familiares, maestros y amigos en cercana relacion

con personas con sindrome de Down.

Si entiendes inglés, este nuevo libro, Gifts 2 recién
publicado, puede ser una excelente adicién a tus
experiencias de vida y un recurso de apoyo a los

que comparten su vida con personas con
sindrome de Down.
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