JO

CON SINDROME
DE DOWN

www.mihijodown.com
Una web con todas las
respuestas para los nuevos
padres

Tristeza, negacion, rabia, frustracion e incluso de-
presion. Estos son algunos de los sentimientos
gue reconocen haber tenido los padres al saber
gue su hijo va a nacer con sindrome de Down.
Para apoyar a las familias en esos primeros mo-
mentos de incertidumbre y preocupacion, DOWN
ESPANA, en colaboraciéon con la FUNDACION
MAPFRE, han lanzado www.mihijodown.com,
la primera web que da una respuesta integral a
las inquietudes de los padres de niflos con esta
discapacidad. La web se presentd el pasado 23
de marzo en la sede de la FUNDACION MAPFRE
y en ella participaron Jose Fabian Camara, Pre-
sidente de DOWN ESPANA; Fernando Garrido,
Director General de FUNDACION MAPFRE; Car-
men Bonilla, experta en Atencion Temprana de
DOWN ESPANA vy Juan Luis Zudiga y M2 Pilar
Bernaldo, ambos padres de dos nifos con sin-
drome de Down.

“Al conocer la noticia buscas rapidamente en In-
ternet. Lees de todo, cosas contradictorias, tanta
informacion te sobrepasa y acabas con mas dudas
que al principio”, nos contaba Juan, de Almeria.
“Todo lo que lefa me provocaba un vértigo enor-
me, no sabia si mi hijo podria llegar a tener una
vida normal. Llegué a plantearme no continuar
con mi embarazo”, explicaba Lucia, madre de una
nifa que hoy tiene 8 anos, acude al colegio con sus
hermanos vy disfruta de una buena salud.

Segun datos de DOWN ESPANA, aproximada-
mente 9 de cada 10 familias deciden interrumpir
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el embarazo cuando el diagndstico revela que el
nifo tiene sindrome de Down. En muchas ocasio-
nes, esta decision viene motivada por el miedo vy
el desconocimiento de las capacidades de estos
ninos, por no haber tenido contacto con personas
con esta discapacidad o no haber acudido a aso-
ciaciones que les podrian haber apoyado y aseso-
rado en este momento decisivo para sus vidas.

Por ello, www.mihijodown.com, desde una éptica
positiva, da a conocer a los padres el gran poten-
cial de estos nifos, su capacidad de aprendizaje y
las enormes posibilidades que tienen de ser per-
sonas auténomas en el futuro si cuentan con los
debidos apoyos.

Esta herramienta, que ponemos a disposicion de
los padres tanto en Espana como en Iberoamé-
rica o en otros paises, se ha creado en estrecha
colaboracidn con varias familias que han compar-
tido con nosotros sus dudas y nos han contado
como recibieron la noticia y qué indicaciones les
dieron los profesionales médicos, a veces acer-
tadas y otras no tanto, destacando dos aspec-
tos fundamentales: la enorme preocupacion que
les generd la salud de su hijo vy la necesidad de
contar con un grupo de apoyo desde el primer
momento. Por ello, los padres recomiendan acu-
dir a una asociacion de atencion a personas con
sindrome de Down cuanto antes, para aclarar du-
das vy sentir la comprensién y la orientacion de los
profesionales y de otras familias que han vivido
antes esta situacion.
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En www.mihijodown.com, las familias podran en-
contrar toda la informacién que necesitan de for-
ma rapida y asequible, clasificada segun la edad
de los nifos y por areas de interés. Pero quizas
una de sus mayores utilidades sea la posibilidad
de consultar a expertos en todos los asuntos
relacionados con el crecimiento y desarrollo de
los niflos con sindrome de Down en sus prime-
ros anos. Asimismo la pagina ofrece enlaces de
interés, recursos, documentos y publicaciones
imprescindibles, ofreciendo a los padres un lugar
de referencia y confianza en internet, durante los
primeros anos vy hasta la etapa de adolescencia
de sus hijos.

Para realizar la pagina “Mi hijo con sindrome de
Down” hemos contando con los expertos médi-
cos vy psicologos que trabajan con DOWN ESPA-
NA, incorporando sus consejos y revisiones a los
contenidos. De este modo, hemos estructurado
esta web en varias secciones:

En la rueda de prensa de presentacion de la pagina
web las familias explicaron cémo vivieron esos
primeros momentos.
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Utimo mensaje

Hola!!Soy logopeda y trabajo
en una asodadén de
Sindrome  de  Down,me
gustaria.
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Vista de la pagina “Mi hijo con sindrome de Down”

Nuevos Padres, para ofrecer una informacion
clara, directa y comprensible ante las principa-
les dudas de quienes tienen o van a tener un
bebé con sindrome de Down.

Etapas, en la que tratamos cuestiones clave de
salud, alimentacion, aprendizaje, atencion tem-
prana, desarrollo y escolarizacion a lo largo de
la vida del bebé, del nifo en su primera infancia,
en su segunda infancia vy, por ultimo, en la ado-
lescencia.

Comunidad, un espacio abierto a la interaccion,
con un foro en el que podréis plantear todo tipo
de preguntas, asi como secciones para consul-
tar direcciones Utiles o enlaces de interés.

Desde DOWN ESPANA somos conscientes de la
importancia de apoyar a las familias, mas aun a las
gue comienzan este camino, para que vislumbren
en el futuro de su hijo muchas mas posibilidades
de las que imaginan. Con este objeto os invitamos
a visitar y recomendar esta nueva herramienta de
informacion: www.mihijodown.com B

FUNDACION MAPFRE, un aliado excepcional para apoyar a

las familias

Para Fernando Garrido, Director General del Instituto de Accién Social de FUNDACION MAPFRE
“decidimos trabajar con DOWN ESPANA porque consideramos que las personas con sindrome
de Down dentro del mundo de la discapacidad podian ser una referencia para trabajar la disca-
pacidad en positivo. Desde que empezamos a trabajar con la Escuela de Familias creemos que
aportamos no sdélo al entorno del sindrome de Down sino a toda la discapacidad. Una discapa-
cidad no es el fin del mundo. Son niflos que pueden ser igual de felices que los demas nifos”,
seflala Garrido y continda “queremos que el entorno de la discapacidad encuentre en FUNDA-
CION MAPFRE un apoyo, y la colaboracién con DOWN ESPANA pretende contribuir a trasladar
a las familias ese mensaje positivo, vuestra organizacidn responde a estos objetivos no sélo en

Espafa sino a nivel internacional”.
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