SD

2008: vol. 12, ndim. 3

REVISTA MEDICA INTERNACIONAL SOBRE EL SINDROME DE DOWN 33

Editorial

Padres de ninos con sindrome
de Down

Tras el nacimiento de un hijo con sindrome de Down
(SD), los padres no pueden evitar tener una serie de re-
acciones, resultado sobre todo de su identificacion del
sindrome con una discapacidad intelectual permanente
y el temor a sus consecuencias. Afortunadamente en la
actualidad cuentan con instituciones, publicas y priva-
das que les ayudardn a comprender que, como prueba
la experiencia, lo mas probable es que «los nifios con
SD lleguen a ser nifios agradables, no mds dificiles de
manejar ni con mayores problemas de comportamiento
que el resto de nifios» (Cuningham C: El sindrome de
Down. Una introduccion para padres. Barcelona, Pai-
doés 1990). Efectivamente, con las atenciones adecua-
das, las personas con sindrome de Down consiguen ni-
veles de desarrollo y autonomia impensables hace unos
afos. Este aspecto es tratado con profusién y transmi-
tido puntualmente a los padres, que pueden abordarlo
con unas expectativas que inicialmente no intuyeron.

Sin embargo, una vez sobrepasadas las preocupacio-
nes del periodo neonatal, los padres suelen disponer de
una informacién insuficiente y sesgada sobre las carac-
teristicas constitucionales y de la salud de los nifios con
SD. Con relativa frecuencia desconocen los rasgos dis-
morficos que comporta el sindrome, su frecuencia y
significado. A menudo siguen creyendo que estin ine-
xorablemente expuestos a continuos trastornos y enfer-
medades, comprometedores de su desarrollo o exigen-
tes de sofisticados tratamientos. Los numerosos medios
actualmente accesibles para el gran publico contribu-
yen con excesiva frecuencia a difundir creencias y mi-
tos, distorsionando una realidad bien distinta avalada
por los actuales conocimientos cientificos. Son aspec-
tos bien abordados en publicaciones especializadas di-
rigidas a profesionales, pero raramente se dedica a los
padres una informacién comprensible y veraz sobre los
mismos.

Asumiendo estos hechos, la Fundacié Catalana Sin-
drome de Down (FCSD), coincidiendo con el XXI ani-
versario de la creacién de su Centre Medic Down
(CMD), edita un libro dirigido a los padres, durante el

primer trimestre de 2009, bajo el titulo «Su hijo con
sindrome de Down. De la A ala Z». Su propésito es fa-
cilitarles una informacién médica global suficiente, no
tergiversada por mensajes erréneos o interesados, sobre
las posibles manifestaciones y problemas de salud de
sus hijos con SD. La primera parte del libro esta dedi-
cada a explicar los aspectos genéticos bésicos del sin-
drome y sus implicaciones pricticas. En la més extensa
2* parte se describen las caracteristicas de las manifes-
taciones, trastornos y enfermedades que pueden, con
mayor frecuencia, presentar los nifios Down, asi como
los principales procedimientos que contribuyen a su re-
conocimiento o diagnéstico. Los temas se ordenan por
orden alfabético, para facilitar su bisqueda y se desa-
rrollan en forma de breves capitulos de redaccidn clara
y concisa. Cada uno de ellos incluye su definicioén o
concepto, sus expresiones clinicas, los posibles signos
que pueden alertar sobre una evolucién desfavorable y
unas orientaciones preventivas y terapéuticas finales.
La 3* parte constituye un anexo que incluye dos de los
principales instrumentos desarrollados y utilizados en
el CMD para el control y seguimiento de los nifios y
adolescentes con SD: el Programa de Salud y las tablas
de crecimiento especificas para esta poblacion.

El libro ha sido mayoritariamente redactado por los
especialistas del CMD, a cuyo cargo corre la periddica
actualizacion del Programa de Salud del centro. Cuenta
también con la colaboracién de otros destacados espe-
cialistas pediatricos de hospitales publicos y privados
de la Comunidad Catalana, asi como de pediatras hos-
pitalarios de Quito (Ecuador), con los que la Fundacién
mantiene fructiferos contactos.

Seria una gran satisfaccion para la FCSD que el libro
cumpliese su objetivo de ayudar a los padres a situar en
su verdadera dimension los aspectos médicos pediétri-
cos concernientes al sindrome de Down, que no difie-
ren en su conjunto de los del resto de la poblacién in-
fantil.
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