Encuentro con la Diversidad Funcional
Programa 4- Cuarta Temporada
Impacto en las familia de nifios con deficiencias en el
neurodesarrollo 1

Radio Universidad: Radio Universidad de Puerto Rico presenta “Encuentro con la diversidad
funcional:El punto donde todos convergen”. Fuerza, respeto, dignidad, valor, metas, proposito
e igualdad. Ahora con ustedes, sus anfitriones la Dra. Gladys Soto Lopez y el Dr. Robinson
Véazquez Ramos.

Gladys Soto: Bienvenidos y bienvenidas todos y todas a tu programa semanal “Encuentro con
la diversidad funcional :El punto donde todos convergen” para nosotros como siempre un
placer ontar con el privilegio de su audiencia y para mi también compartir este espacio con mi
compaiiero de labores el Profesor Robinson Vazquez Ramos. Saludos doctor.

Robinson Vazquez: Saludos Dra. Soto, un abrazo a todas la radio audiencia de esta tarde. Para
mi es un placer estar con todos ustedes, especificamente, para hablar del impacto familiar ante
el nacimiento de un nifio con deficiencias en el desarrollo. Profesora, pero antes de adentrarnos
en la discusion sobre el asunto y el tema, como de costumbre para auscultar lo que los miembros
de la comunidad universitaria conocen sobre el tema enviamos a nuestras corresponsales
estrellas ;de donde? del proyecto CRECEMOS de la Escuela Graduada de Consejeria en
Rehabilitacion, escuchemos sus respuestas.

Corresponsal: ;Qué retos enfrentan las familias ante el nacimiento de un nifio con deficiencias
en el neurodesarrollo?

Entrevistado 1: Pienso que eso, que la gente pasan por mucha, lo juzgan mucho. No
necesariamente la tienen que pasar mal, si obviamente pasan muchos retos pero no es que se
les ha dafiado la vida por completo como la gente piensa eso es lo que opino.

Entrevistado 2: Desde pequefio quizas el nifio no vaya a desarrollarlo rapido de bebé pero
mientras va creciendo esa mama con paciencia quizas se enoje porque no es como los demas
nifios y no es que lo estemos como que, yo no estoy juzgando ni nada por el estilo, pero es un
poco tedioso porque como seres humanos que somos es una persona con quizds con
pensamiento diferente. El nifio quizds no hable mucho, no sé, estoy aqui pensando que sea
extremadamente extrovertido.

Entrevistado 3: Uno de los retos mas grandes o varios de los retos mas grandes es la
accesibilidad que tienen o los recursos accesibles que quizas el gobierno pueda proveerle a esta
familia.

Entrevistado 4: Yo diria que realmente seria buscar los tipos de servicios médicos en términos
de cita o herramientas que necesitan para atender al bebé recién nacido.



Entrevistado 5: Primeramente el conocimiento que tiene la familia sobre la condicion, el
acceso a los beneficios y a los apoyos que puede tener lo que es la familia.

Robinson Vazquez: Ya hemos escuchado al publico contestar si conocen sobre los retos que
enfrentan las familias ante el nacimiento de un nifio o nifia con deficiencias en el desarrollo.
Profesora, para hablar de las reacciones del publico contamos con nuestra corresponsal, una de
las estrellas de este programa, Alexia Serrano Flecha. Saludos Alexia y bienvenida.

Alexia Serrano: Saludos profesor.

Robinson Vazquez: Alexia cuéntanos coémo reacciono el publico y qué te parecieron las
respuestas.

Alexia Serrano: Pues yo creo que esta semana la comunidad universitaria trajo varios puntos
sobre esos retos que pudiesen enfrentar las familias tras el nacimiento de un nifilo con
deficiencias en el neurodesarrollo. Me parece stiper importante rescatar uno de los puntos que
hizo una compafera sobre el nivel de conocimiento que puedan tener las familias sobre la
condicion porque yo creo que muchas veces los retos comienzan desde ese espacio, con el
desconocimiento. El no saber a lo mejor qué es la condicion, como se manifiesta, cuales son
€s0s servicios esenciales para el tratamiento, qué recursos existen e incluso qué recursos estan
accesibles dentro de la comunidad. Y debo afiadir también que, a veces no son so6lo esos retos
propios de la condicion y el cuidado, sino también lidiar con esos prejuicios y los juicios que
pueden existir en el entorno. Asi que, creo que este programa nos va a servir muchisimo y va
a ser de provecho para nuestra radioaudiencia.

Gladys Soto: Ciertamente, eso esperamos como siempre, Alexia, gracias por tu contribucion
a la introduccién del tema de hoy que, repetimos, es el impacto en la familia ante el nacimiento
de un nifo con deficiencias en el desarrollo. Y, como el conocimiento es poder, Profesor, ;qué
tal si comenzamos a instruir a nuestro publico radioescucha en el tema de hoy?

Robinson Vazquez: En ese mismo contexto de acuerdo a una de nuestras investigadoras, Baez
en el 2025 y 2022, sostiene que la familia es esencial y colabora con los cambios y
transformaciones y es el centro natural, universal y fundamental de la sociedad. Pues alli,
dentro del nucleo familiar el individuo establece sus primeros contactos sociales y culturales.
De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, la familia funciona como un determinante
social de la salud ya que influye en el bienestar fisico y mental de sus miembros. Ademas, sirve
como mediadora y vinculo social de sus miembros con la sociedad es en ella, en la familia,
donde las personas desarrollan destrezas biopsicosociales.

Gladys Soto: Si, anadimos que las caracteristicas psicosociales e institucionales de la familia
y las relaciones interpersonales que se establecen entre los integrantes de la familia que
involucran aspectos de desarrollo, de comunicacion, interaccion y crecimiento personal, tienen
una influencia directa en el desarrollo social de los hijos y las hijas. Las familias pasan por
diferentes etapas y enfrentan retos o crisis, las crisis las conocemos como un estado temporal



y un trastorno de desorganizacion caracterizado principalmente por la incapacidad del
individuo para abordar situaciones particulares utilizando métodos acostumbrados para la
solucion de problemas y el potencial para obtener un resultado que esperan, ya sea positivo o
negativo. Crisis pudiera significar peligro u oportunidad pero la estrategia para enfrentarla
cambia, una de estas es el nacimiento de un niflo o una nifia con alguna deficiencia en el
desarrollo. Profesor.

Robinson Vazquez: En esa misma linea, debemos sefialar que los trastornos de
neurodesarrollo son un grupo de condiciones heterogéneas que se caracterizan por un retraso o
alteracion en la adquisicion de habilidades y una variedad de dominios en el desarrollo
incluidos el area motriz, social, lenguaje y la cognicion. La gran diversidad existente dentro de
los trastornos de neurodesarrollo se refleja en el hecho de que algunos afectados manifiestan
déficit puntual que no les impiden tener una vida independiente y plena. Por ejemplo,
dificultades para mantener la atencion centrada. Sin embargo, otros necesitaran apoyo durante
su vida para poder sobrevivir debido a que no llegan a desarrollar aquellas habilidades basicas
necesarias para una existencia independiente, tal como, la habilidad para andar o alimentarse
por si mismos. Las causas pueden clasificarse de diferentes formas congénitas, prenatales,
perinatales y postnatales. Cuando hablamos de congénitas son las mutaciones genéticas o
trastornos metabodlicos, cuando pensamos en prenatales, son deficiencias nutricionales,
infecciones maternas, perinatales, por ejemplo, pudiesen ser las derivadas de complicaciones
durante el parto, especialmente, cuando hay hipoxia o falta de oxigeno. Y las posnatales que
nacen en referencia a factores como traumatismos craneoencefalicos, infecciones como la
meningitis o la exposicion a toxicos ambientales después del parto.

Robinson Vazquez: Algunas deficiencias del neurodesarrollo incluyen la discapacidad
intelectual, trastorno del espectro autista y el déficit de atencion, asi como el Sindrome de
Down entre otras. El efecto del nacimiento en las familias puede ser demoledor como también
una oportunidad para los sistemas. En algunos casos, las familias se separan y en otros se
fortalecen, especificamente sus lazos. Las familias pueden pasar por diferentes etapas similares
en el proceso de duelo. Entre las etapas esta el shock, la negacion, el coraje, la depresion y la
aceptacion. Profesora.

Gladys Soto: Para continuar dialogando sobre el tema en este caso desde la perspectiva de los
expertos y protagonistas-

Robinson Vazquez: ;Quién tenemos?

Gladys Soto: Nos acompaia el sefior Ramon E. Martinez Carbonel, mejor conocido por Don
Henry ;Cémo estd usted Don Henry?

Don Henry: Muy bien, muchas gracias por tenerme aqui.

Gladys Soto: Qué bueno que esté con nosotros don Henry, como acostumbramos, salimos a la
calle a conocer, a escuchar a la comunidad universitaria y saber qué conocen en términos del



tema. En el caso de hoy, el impacto familiar ante el nacimiento de un nifio con deficiencias en
el desarrollo. Usted escuch¢ las respuestas, /qué piensa?

Don Henry: Pienso que hace falta mucho mas informacion, mas preparacion para las personas
porque veo que todas las personas que contestaron no tenian una contestacion especifica de las
diferentes condiciones que hay.

Gladys Soto: Pero Don Henry no vino solo Profesor.
Robinson Vazquez: Tenemos invitados de oro también.

Gladys Soto: Como siempre, nos acompafian Mildred Nevarez y Maritza Suarez. También,
que son madres de dos chicas jévenes adultas con Sindrome Down, ;estoy correcta?

Maritza Suarez: Correcto, buenas tardes.

Gladys Soto: Bienvenidas, qué bueno tenerle con nosotros, comienzo preguntandoles a ambas
de hecho, luego a Don Henry ; Cémo reaccionaron? Cuando se enteraron de que sus hijos tenian
sindrome Down, ;/qué pasé por su mente? Cuéntenme.

Maritza Suarez: Bueno, lo primero es un shock. Como bien ustedes hablaban ahorita, esto es
como que unas etapas, lo primero es un shock. Tu desconoces de la condicion, qué cosas vienen
asociadas a esa condicién de salud y caemos en shock. Pero ya con el tiempo, uno va
procesandolo, buscando Informacion, informéndote y te das cuenta, o sea, llega el punto en
que ta dices, “ok, hay que seguir y pues le voy a dar lo mejor que yo pueda” y ahi pues uno
arranca, pero de primera intencion es un shock.

Gladys Soto: Definitivo y en el caso de Mildred.

Mildred Nevarez: Bueno, en mi caso cuando lo supe fue en recovery y como que me quedé
en blanco. Pero ya uno va en esa etapa de que primero ve a la familia que se te acerca, después
los que trabajan con uno. Lo primero es aceptacion para poder ir buscando informacion y
también el médico porque el mismo médico me ayudoé a buscar las herramientas desde donde
voy a partir. Porque en aquel momento que nace ella no es como ahora que hay mucha mas
informacion, aunque todavia falta mucho para buscar. Pero, basicamente, hay que llorar. Es
una noticia que de momento uno llora con toda la familia, hay que darnos ese permiso. Pero ya
después es la aceptacion y seguir adelante. Buscar todo lo que uno mas pueda para ellos, no
quedarse sentado sin buscar informacion.

Gladys Soto: Muy bien

Mildred Nevarez: Si no, pues no logras nada con ellos. Pero, basicamente, es aceptacion.

Gladys Soto: Muy bien, y como bien usted indic6 buscar informacion que es parte de lo que
queremos hacer a través del programa, de lo que hacemos en estos programas. Don Henry,
(como fue para usted? en el caso del joven.



Don Henry: De mi hijo, en el caso de mi hijo fue como dicen las mamas, un impacto de primera
intencion. En el caso de €1, desgraciadamente el médico se lo dijo a mi esposa en recovery
como se lo dijeron a Mildred. Fue un impacto para ella, no lo esperabamos y el doctor le dijo
un montén de cosas mas que no quisiera decir, pero no es facil, no es sencillo. Yo creo que
como dice Mildred la aceptacion es importante y no esconderlo, vamos a ponerlo asi, hay que
tirarlo a la calle, es parte de la familia y no la familia. Vamos a ponerlo asi, ¢l tiene que
integrarse como se integra cualquier otro chico que t tengas ahi, cualquier otro hijo que uno
tenga. Ninguno viene con instrucciones, ninguno de los dos, ni uno tipico, ni la persona con
Sindrome de Down.

Gladys Soto: Muy bien, aprovecho precisamente este planteamiento suyo ;Qué cambios
realizaron? A muchos niveles, quizés a nivel profesional como resultado de esta noticia.

Maritza Suarez: En mi caso fue un poquito mas complicado porque Natalia venia acompafada
de un hermano gemelo, o sea, yo tuve su hermano que era un chico tipico, o sea que, tuve
gemelos. Eran dos chicos, una con necesidades especiales y tuvimos que hacer muchos
cambios. De trabajar, me quedé en casa con mis chicos, sabia que Natalia iba a requerir terapia,
muchas citas médicas y ademads, queria darle ese apoyo lo maximo que yo pudiera para que
ella saliera adelante. Hicimos muchos arreglos, yo me quedé en casa, mi esposo era el que
trabajaba, e hicimos un equipo, hicimos un equipo y gracias a Dios fue todo muy bien. Gracias
a Dios.

Gladys Soto: Ese trabajo en equipo es importante En el caso de Mildred ; Cémo fue para usted?
Mildred Nevarez: En mi caso yo le doy gracias a mi patrono-

Gladys Soto: Muy bien. Eso hay que destacarlo, eso es importante.

Mildred Nevarez: El me dio todo apoyo y basicamente pues ubicarme mis horarios y todo con
la chica. Mi mama también era la que llevaba terapia, pero si habia que firmar tenia que ir yo,
pero mi oficina me permitia la salida y entrar. Y, fueron muchos afios que ¢l me dio el apoyo
hasta retirarme con ¢l, porque me dio el apoyo para poder trabajar. Basicamente pude lograr
muchas cosas, no sé¢ como uno el tiempo lo dividia en el dia pero lo logré.

Gladys Soto: Tiene un patrono empatico. Y vuelvo, eso es muy pertinente Es importante en
este proceso.

Mildred Nevarez: Bueno, es que por eso es que debe haber la informacion en todo patrono,
en todo en general, en la familia para la aceptacion, en todo. Ensefiarles que ellos también
pueden, son mas lentos en recibir informacion pero si podemos lograr muchas cosas en ellos.

Gladys Soto: Y cuénteme Mildred, ;coOmo gestionaban? ;La cita? JEl tiempo? ;Las
responsabilidades diarias? ;Recuerdas qué hacias?



Mildred Nevarez: Bueno era dividirse, gracias a mi mama ella me la llevaba a las terapias.
Nos dividimos y basicamente, casi siempre, cuando habia que firmar algo, un cambio o algo
yo iba y hablaba con el patrén. En verdad hubo un cambio en mi, porque yo trabajaba como
secretaria y lo tuve que suspender porque como secretaria no puedo estar todo el tiempo en un
escritorio, tenia que salir y entrar. Empecé a estudiar en contabilidad segui. Pues ahi podia
llevarme trabajo para mi casa, me dividia, salia, volvia a la oficina, buscaba informacion,
trabajaba por la noche, dividia todo el dia para poder estar con ella, llevarla a sus deportes, a
su terapia. En temporada de escuela pues estuvo todo el tiempo en escuela podia estar mas
tiempo en la escuela, pero ya cuando lo deja tenia que dividirme, me la llevaba a trabajar y
todo pero si logré, gracias a Dios pude lograr y quiero seguir haciendo mas cosas.

Gladys Soto: Muy bien, esa fue la forma de gestionar. Don Henry, ;como fue para usted?
(Como gestionaban citas, tiempo y otras responsabilidades?

Don Henry: En nuestro caso nos pusimos de acuerdo, mi esposa y yo. Muchas veces el que
llevaba a terapia a Axel era yo. Es verdad que en aquella época yo llevaba a mis hijos a la
terapia, lo dejaba en lo que era El Hospital del Nifio en el Centro Médico y lo esperaba alli,
porque uno no podia ni entrar siquiera a las terapias. En aquella época era, “pap4, te quedas
aca, la terapia la doy yo alld” cuando el participante venia me lo entregaban y adids. No me
decian, mira, si le dieron, si lo estiraron o si lo halaron para acd, nada de la terapia, eso ha
cambiado mucho. Actualmente, las terapistas y las terapias si involucran a los papas y a toda
la familia a veces, pero en aquella época era bien “cuesta arriba”, bien dificil. Habia que hacerlo
uno solo y como dije anteriormente, pues mira, nosotros dijimos, “Axel tienes que hacer lo que
papi y mami hagan”. Asi que, si hay que ir para la playa, vamos para la playa como todo el
mundo y asi lo hicimos.

Gladys Soto: Y para Maritza, ;como fue?

Maritza Suarez: Pues nosotros, como te indiqué anteriormente, yo me qued¢ en casa. Hicimos
los arreglos econdémicos, “esto hay que dividirlo,ti trabajas y yo me encargo de la chica”, de
los dos chicos porque eran dos y pues yo llevaba las terapias, evaluaciones deporte, todo lo que
habia y al sol de hoy, pues seguimos igual, sigue siendo asi, asi es que ha funcionado y gracias
a Dios nos hemos podido acoplar como matrimonio.

Gladys Soto: Qué bien, qué bien y volvemos a resaltar la importancia de hacer todo esto en
equipo. Profesor.

Robinson Vazquez: Interesante, profesora, la discusion de hoy y me puedo percatar que
nuestros protagonistas tuvieron cambios en su historia de vida, montando rutinas paralelas y
alternas, incluso en el entorno, los patronos. Esa empatia, no solamente de la familia, sino de
un ente externo que colabord, consciente o inconscientemente, en ese desarrollo. Ahora me
gustaria adentrarme en varios desafios ;Qué desafios? Esa pregunta hacia los tres empezando
por Don Henry ;Qué desafios enfrentaron para acceder al cuidado infantil y los servicios de
apoyo asequibles?



Don Henry: Bueno, en el tiempo de Axel habia muy poco, muy pocas areas, muy pocos sitios
para poderle dar ese apoyo. Tuve muchos desafios, cuando pequeiiito lo botaron de un colegio
porque los papas decian que Axel era diferente y me lo tuve que llevar y era un colegio cristiano
en aquel momento. Pero, seguimos trabajando con ¢l en diferentes areas ayudandolo y como
siempre digo el conocimiento, le deciamos a todo el mundo “mira, mi hijo tiene Sindrome
Down” en aquella época era mongolito pero le deciamos “Mira, mi hijo tiene Sindrome Down”.
Cualquier persona que lo viera “Si, ¢l tiene Sindrome Down”, si encontrdbamos a alguien,
regularmente cuando uno estaba en la calle, en un restaurante, en algun sitio. Si hay alguien
que se acercaba a mi hijo nosotros deciamos que esta persona conoce a alguien con Sindrome
Down y era cierto. Los que se acercaban eran personas porque tenian conocimiento, pero
regularmente el fue parte de la familia, lo involucramos en todo, todo lo que nosotros haciamos
Axel va por ahi con nosotros, hasta el son de hoy Muy bien, Mildred y Maritza.

Maritza Suarez: En el caso de Natalia, es cuesta arriba. En realidad el Departamento de
Educacion que es el que viene a darle los servicios educativos es un poquito cuesta arriba. Los
servicios pues a veces hay que luchar para que se los den, los papas tenemos que estar siempre
presentes para exigir a lo que ellos tienen derecho. Pero gracias a Dios diciendo esto, también
puedo decir que Natalia estudi6 todo el tiempo en la educacion publica. Excelente experiencia,
estuvo integrada, excelentes maestros, otros no tan excelentes, pero si tuvo buena experiencia,
gracias a Dios y al sol de hoy ella tiene muy buena relacion, ella estuvo en escuela regular
integrada y pues fue muy bueno. No tuve tantos problemas en eso.

Robinson Vazquez: ;Y para Mildred?

Mildred Nevarez: Fue un reto bien grande. Toqué puertas y tratando de integrarla, no
conseguia. Basicamente, uno busca informacion de mucha gente, después pues claro va
conociendo otra gente que tienen otros hijos con Sindrome de Down y va uno conociendo
gente. Ahi es que, cuando yo tengo que tomar la decision, de que no me ubicaron a Isa bajo
instruccion y tomé la decision de irme a un colegio privado que daba educacion especial en
aquel momento. Ya Isa tiene 37 afos, en aquel momento era bien cuesta arriba, mas todavia.
Y, basicamente, pues yo buscaba més bien que ella lograra aquellas cosas basicas de educacion
porque todo el mundo pensaba “No porque es como un cuido”. No, no es un cuido, yo quiero
que sea, que le ensefien algo que pueda ser algo de independencia, no necesariamente el 100%,
a lo mejor los tipicos tampoco el 100% lo logran. Pero yo queria que aprendiera algo y tomé la
decision y estuvo en ese colegio hasta final. Complet6 todo, por eso segui trabajando, tratando
de cubrir todos los gastos y todas las cosas porque basicamente no conseguia donde. Tocando
puertas, pero no fue facil.

Robinson Vazquez: Claro, y en esa misma linea hablamos de cambios y los cambios muchas
veces cuestan. Y en esa linea ;Como afectd o afecta la diversidad funcional en sus finanzas
familiares? ;Me puede decir, Don Henry?

Don Henry: Bueno, en nuestro caso, mi esposa trabajaba, yo trabajaba, los dos seguimos
trabajando. Como ellos siempre dicen, seguimos haciendo nuestra vida, y eso pues nos ayudo
quizés a poderle dar mucha mas fuerza a Axel para su desarrollo. Pero fuera de eso, siempre



afecta porque cuesta un poquito mas. Te va a costar mucho més que un niflo regular, por sus
condiciones que tienen, porque ellos tienen aparte de la condicion de Sindrome de Down,
muchas veces tienen otra serie de condiciones que hay que tratarlas, hay que trabajar con ellas.
Pero se puede lograr, se hace, es cuestion de echarse uno al cuerpo las cosas y seguir adelante.

Robinson Vazquez: ;Y en el caso de Mildred y Maritza?

Mildred Nevarez: Bueno, en mi caso los dos trabajamos y trabajamos y no dejdbamos de
trabajar. Y, también, no tuvimos otro hijo, pensando en que como estan las situaciones, pues
basicamente se nos hacia bien dificil pero seguimos trabajando para que ella lograra.

Gladys Soto: Muy bien, ;y para Marisa?

Maritza Suarez: Si, en el caso de nosotros, pues como le dije anteriormente, nos sentamos en
una mesa tenemos “ Ok, tenemos dos bebés una con necesidades especiales”. Los dos
trabajabamos “Ok, un cuido nos va a salir en un montén, mejor quédate tu en casa, yo trabajo
y nos ajustamos” O sea que, si hubo un ajuste econdémico, o sea hubo que reducir y hubo que
hacer ajustes, pero si lo logramos y gracias a Dios fue la mejor idea que hemos tenido, la mejor
decision.

Gladys Soto: Qué bien, profesor, esto merece otro programa. Tenemos muchas otras preguntas
que hacer. Asi que, nuestros invitados quedan emplazados para un proximo programa. Y, les
agradecemos a Don Henry a Dofia Marisa y a Dona Mildred por haber compartido con nosotros
su experiencia. Vamos cerrando en esta ocasion pero efectivamente ya ellos quedan
emplazados, profesor.

Robinson Vazquez: Nos vemos pronto. Audiencia que nos escucha en el dia de hoy. La vida
de los nifnos jovenes y adultos con deficiencias en el neurodesarrollo es valiosa y tan digna
como la tuya y la mia. Por favor no los invisibilicemos, tampoco a sus familias, pues estas son
el motor de nuestra sociedad. Si usted esta escuchando, es padre o madre de una persona con
sindrome Down y necesita ayuda no dude en contactar a la Fundacion Sindrome Down
llamando al 787-283-8210. Repito, 787-283-8210.

Gladys Soto: Y recabamos su ayuda y colaboracion para Radio Universidad de Puerto Rico.
Si usted desea hacerlo, puede comunicarse al 787-764-0000, 764-0000 764-0000 extension
855-551, 855-551. Y como siempre, agradecemos a nuestro director técnico Neftali Arroyo
Rodriguez, en esta produccion del Centro de Capacitacion, Investigacion, Evaluacion y
Servicios de Rehabilitacion de la Escuela Graduada de Consejeria En Rehabilitacion de la
Facultad de Ciencias Sociales para Radio Universidad de Puerto Rico. Y nos escuchamos la
proxima semana, en otro “Encuentro con la diversidad funcional:El punto donde todos
convergen” Hasta la proxima.



