Futuros padres y padres primerizos
¡Felicitaciones en el nacimiento o anticipado nacimiento de su bebe! Entendemos que usted ha sido recientemente informado que su bebe tiene el síndrome de Down. Inicialmente, usted pudiese sentirse abrumado por esta información e inadecuadamente  preparado para el futuro de su niño. La Asociación Síndrome de Down de San Diego ofrece apoyo emocional, información y recursos a las familias. Todos los niños son especiales, el guía de recursos para familias, es un primaria fuente de información y dirección.
Si usted lo pide, le pondremos en contacto con “un padre apoyo”.  Casi sin excepción, los padres afirman que su primaria fuente de información y apoyo surge de compartir entre ellos mismos sus experiencias.  Nadie más entenderá sus emociones mayores. Por favor comuniquese con nosotros por telefono al 619-594-7389 o por correo electrónico. 

Análisis y diagnóstico prenatal
Existen dos tipos de pruebas para el síndrome de Down que se pueden hacer antes de que nazca su bebé: pruebas de evaluación y pruebas de diagnóstico. Las evaluaciones prenatales calculan las probabilidades de que el feto tenga síndrome de Down. Estas pruebas no le aseguran si su feto tiene síndrome de Down, sólo le dan una probabilidad. Las pruebas de diagnóstico, por otra parte, pueden brindar un diagnóstico definitivo con una exactitud del 100%.

Hoy en día existe un menú amplio de pruebas de evaluación prenatal disponibles para mujeres embarazadas.  La mayoría de estas pruebas de evaluación incluyen un análisis de sangre y un ultrasonido (una ecografía). Los análisis de sangre (o pruebas de evaluación en suero) miden las cantidades de varias sustancias presentes en la sangre de la madre, incluyen la alfafetoproteína, inhibina A, proteína plasmática A, estriol y gonadotrofina coriónica humana. Junto con la edad de la mujer, estas pruebas se usan para calcular su probabilidad de tener un niño con síndrome de Down. Las pruebas de evaluación del suero materno sólo pueden predecir alrededor del 80% de los fetos con síndrome de Down y se las ofrece típicamente en el primer y el segundo trimestre.   Es importante señalar que ninguna de estas evaluaciones prenatales podrá hacer un diagnóstico definitivo de síndrome de Down.  En cambio, las madres deberían esperar resultados como, “Tiene 1 probabilidad en 240 de tener un niño con síndrome de Down” o “Tiene 1 probabilidad en 872 de tener un niño con síndrome de Down.”

Estos análisis de sangre generalmente se realizan con una ecografía detallada para buscar los "marcadores" (características que algunos investigadores consideran que pueden tener una relación significativa con el síndrome de Down). Recientemente, los investigadores han desarrollado una combinación de suero materno/ecografía/edad que podría ofrecer un índice de exactitud mucho más elevado en una etapa más temprana del embarazo.  Sin embargo, aún con la ecografía, la evaluación no daría un diagnóstico definitivo de síndrome de Down.

Hoy en día se les ofrecen pruebas de evaluación prenatal de rutina a mujeres de todas las edades. Si a partir de la evaluación prenatal hay una gran probabilidad de tener un niño con síndrome de Down, los médicos generalmente le aconsejarán a la madre que se someta a pruebas de diagnóstico.

Los procedimientos de diagnóstico disponibles para el diagnóstico prenatal del síndrome de Down son muestreo de vellosidades coriónicas (CVS, por sus siglas en inglés) y la amniocentesis. Estos procedimientos, que tienen un riesgo de hasta el 1% de causar una terminación espontánea (aborto espontáneo), son 100% exactos para diagnosticar el síndrome de Down. La amniocentesis generalmente se realiza en el segundo trimestre, entre las 15 y las 22 semanas de gestación, el CVS en el primer trimestre, entre las 9 y las 14 semanas.

¿Por qué debería realizarme una prueba prenatal?
Algunas madres eligen renunciar a todas las pruebas de diagnóstico, porque saben que continuarán con su embarazo independientemente de los resultados y no desean exponer su embarazo ni al más mínimo riesgo de aborto espontáneo que existe con el CVS y la amniocentesis. Algunas comienzan con una evaluación prenatal y luego proceden a realizarse las pruebas para el diagnóstico definitivo. Otras madres simplemente se saltean la evaluación prenatal y comienzan con una prueba para diagnóstico definitivo. Someterse o no someterse a una evaluación prenatal o a una prueba de diagnóstico es una decisión personal, y los padres que esperan un bebé deben tomar la decisión que sea mejor para ellos.

Algunos motivos para elegir una prueba prenatal incluyen:

· Tomar conciencia con anticipación: Algunos padres quieren saber si su feto tiene síndrome de Down tan pronto como les sea posible para poder hacer preparativos (como informar a otros miembros de la familia e investigar sobre el síndrome de Down) antes del nacimiento.  Las familias que han elegido esta opción han informado en estudio de investigación que el nacimiento de su bebé con síndrome de Down fue un proceso de tanta celebración como cualquier otro nacimiento porque ellos tuvieron tiempo de ajustarse al nuevo diagnóstico. 

· Adopción: Algunos padres quieren recibir un diagnóstico prenatal para poder hacer los arreglos para adopción si su feto fuera a tener síndrome de Down.  Hay una larga lista de espera de familias en los Estados Unidos dispuestas a adoptar un niño con síndrome de Down. Para obtener más información, visite www.dsagc.com/programs_adoption.asp  

· Interrupción: Algunos padres quieren tener un diagnóstico prenatal para poder discontinuar el embarazo. Los padres deben analizar esta opción con su obstetra. 

Una de las mejores maneras de comenzar a considerar estas elecciones es hablar con los miembros de la familia de personas con síndrome de Down. Además, hay muchos libros y artículos escritos por familiares sobre sus experiencias personales. Un mensaje de las familias que se repite una y otra vez es que los impactos positivos de tener un miembro de la familia con síndrome de Down superan por lejos todas las dificultades o desafíos que pudieran aparecer.

Si tiene alguna pregunta sobre estos procedimientos, no dude en preguntarle a su médico. Es importante que reciba información exacta y que entienda todas sus opciones.

Más Recursos

Datos para padres:

Información para Futuros padres y padres primerizos (NDSS)

Hitos del desarrollo
Tablas de crecimiento
Un futuro prometedor juntos (guía para los padres)
Un futuro prometedor juntos (Video en inglés)

Intervención temprana:

Intervención temprana
Programa de Early Start (Comenzar Temprano)
el Centro Regional de San Diego
el Departamento de Servicios de Desarrollo
Cuidado de niños/Apoyo:

Cuidado del plazo (el Centro Regional de San Diego)

Grupos de apoyo (DSA)

Recursos de Cuidados de Niños (EFRC)

