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Surace, sobre la nueva prueba prenatal
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Por encima de todo, la esperanza al esperar un hijo es que él o ella estén sanos. En ese
espiritu y debido a mi conocimiento limitado del tema, tuve un examen triple cuando
estaba embarazada de mi hija mayor, Mary, que tiene ahora 5 afios. El seguro cubrio los
examenes y yo queria estar preparada. La prueba vino negativa y para nuestra sorpresa,
Mary nacié unos meses mas tarde con sindrome de Down. Yo no estaba preparada. No
tenia los doctores apropiados, estaba ciega, tratando de encontrar informacién lo mas
rapido posible.

Existe una nueva prueba para las mujeres embarazadas. En lugar de esperar hasta bien
entrado el embarazo, usted puede ahora tener un examen mas exacto en unas pocas
semanas. Si esta prueba no invasiva es utilizada solo con propdsitos educativos para la
familia que espera a su bebe, entonces, ique herramienta tan maravillosa!
Desafortunadamente, lo que se esta comentando es como esta sera la forma de “prevenir”
sindrome de Down. Y cuando digo prevenir, quiero decir, como el 90% o mas de las familias
esperando un bebe con sindrome de Down, van a terminar su embarazo.

Espero que un dia este examen sea considerado una herramienta de preparacion, no de
prevencion. Pienso en todas las cosas que tuve que descubrir en pocos dias. Si hubiera
tenido meses para encontrar soporte, conocer otras familias, buscar los mejores doctores,
leer lo mas posible, buscar las terapias de estimulacion.

Apoyo plenamente el derecho de la familia a obtener informacién durante el embarazo. Si
tan solo los resultados de esta prueba vinieran con la descripcion apropiada de lo que seria
su vida con un hijo con sindrome de Down. Cuando se dan los resultados sin informacién
reciente sobre la situacién a la cual se enfrentan, hablo por muchos padres de familia de
nifos con sindrome de Down cuando digo que esto puede ser muy peligroso. Para aquellos
que se realizan esta prueba y obtienen resultados de su bebe con sindrome de Down, por
favor, investiguen la informacion mas reciente. Este diagndstico no significa el fin del
mundo.

Mary no solo es el corazén de nuestra familia, sino también tiene un espiritu puro y es muy
generosa con sus afectos. Ella NO esta sufriendo o estd cronicamente enferma, después de
todo, tuve a mi bebe sana. Asiste cada semana a clase de baile como cualquier otra nifia de
5 aflos y esta leyendo cuentos al mismo nivel que sus compafieros de clase. Opina sobre
como debe vestirse cada dia y usted puede decir, como dice su maestro, cuando “estd
sintiendo su vestido”. Ella entra en el salén de clase y espera a que alguien note sus zapatos
o su mofia en el cabello.



Ella es y seguira siendo la historia de mi vida. Me rompe el corazén pensar que otra familia
pueda no tener experiencias similares porque su doctor no insistié para buscar mas
informacion. Por ejemplo, conocer una familia como la mia, ver como nuestra vida no es
mucho mas diferente de la que ellos han pensado. O de pronto contactar la Asociacién de
sindrome de su localidad. La de Cincinnati es maravillosa.

La vida con Mary no siempre es facil, pero no por eso, tiene menor significado. Por el
contrario, cada etapa cumplida es mas profunda y poderosa porque sabemos lo que ha
costado llegar a ella. Sus logros son las experiencias mas emocionantes y valiosas de mi
vida. Esta nueva prueba no tiene que ser una sentencia de muerte a la existencia de las
personas con sindrome de Down. Tiene el potencial de crear una nueva generacion de
padres de familia guerreros, que deciden tener a su bebe, independientemente del
diagnostico, para crear posibilidades, elevar las expectativas y inos vamos a sentir
orgullosos!



