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Steffini Vandever, de 34 afos, supo que habia algo terriblemente
raro poco después del nacimiento prematuro de su hijo, Jonah,
A hace tres anos. "La habitacion fue invadida por un silencio mortal",
:-_.'f ella recuerda, "cuando una enfermera temblorosa trajo a mi hijo

para que yo lo viera. Pregunté a la enfermera si €l tenia piernas
pues todo lo que pude ver fue su cara de cabeza. Ella dijo: 'Si, pero

~ : }. ellos no son normales'."

ir ¥l Durante las préximas seis semanas,
Y Vandever estaba en una montana rusa
}

emocional hasta que el significado de
esas palabras se aclarara. Jonah tenia
las rodillas hacia atras y los pies

3 . agarrotados, sin el dedo menor en
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;.- failure of normal constantes de Vandever.
cpumﬂ'n.f of the upper
e Hili hbode and
the #.rp;ums Otros padres de bebés recién nacidos

con diferencias congénitas de
extremidades encaran emociones semejantes cuando ellos se dan
cuenta por primera vez que su nifo es diferente. Es normal que los
padres sufran en tal situacion. Y este proceso de afliccion puede
durar mucho tiempo. Los padres, no obstante, necesitan atravesar
etapas de golpes emocionales, negacion, célera, depresion,
aceptacion, y esperanza. Ellos pueden aun experimentar sentimientos de culpa.

Jonak, 2-172 years old
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Liz Uchytil (se pronuncia yu-ka-til), de 54 afos, recuerda vividamente cuando su hija Theresa
nacio sin la mano izquierda hace mas de 20 anos. "Yo estaba muy triste. No entendi por qué
habia ocurrido. Yo no habia hecho nada para poner en riesgo a mi nifia de una anormalidad de
nacimiento; sin embargo, yo me culpabilicé". Tomé a Liz un afo para superar su pena.
Entonces, ella dice, "jdecidi seguir adelante y no pensar demasiado en lo que ella no tenia, sino
enfocarme en lo que ella tenia!"

Mary William Clark, MD, puso fin a la nocién de que los padres son
responsables de la diferencia congénita de sus hijos. "No habia nada
bajo su control que usted podia hacer o no hacer para causarla", ella
dice. "Hay causas diferentes de las deficiencias en extremidades, y
nosotros no las conocemos a todas ellas. Algunas son genéticas,
pero otra vez, usted no tiene culpa de ellas. Si usted tomé alguna
medicina, o fue expuesta a la radiacion, o a otras substancias
teratogénicas, recuerde que las extremidades se desarrollan en las
primeras cuatro a siete semanas, generalmente antes de que usted
sepa que esta embarazada."

Comunique sus sentimientos

. . . . Theresa Uchytil, age 12,
Una vez que un nifio nace con diferencias en extremidades, la with baton trophies

comunicacién es importante para ayudar a los padres a atravesar

ese periodo dificil. Pueden ayudarles a discutir sus sentimientos con

seres queridos, con otros padres que han atravesado una situacién semejante, o para lograr
que se involucren en un grupo de apoyo.

Cuando el hijo mayor de Cheryl Leingang, Kart, de 12 afios, nacio
en 1988, él no tenia ni el antebrazo ni la mano derecha. Leingang,
de 45 afos, ahora se da cuenta de que ella se preocupd por
cosas "tontas" entonces. En ese tiempo, ella y su familia fueron
invitados a una reunién de un grupo de apoyo llamado
Extremidades del Amor. "Nos gustoé estar con otros padres y
nifos que entendian como nos sentiamos y los desafios que
estdbamos enfrentando”, dice Leingang. La familia nos ayudé
después a establecer un grupo de apoyo en el sur de California
llamado Un toque de amor. "Nosotros sentimos fuertemente que
Kurt se beneficiaba de saber que él no era el unico del planeta
que nacio sin una mano".

Maria Foster, de 41 afios, de San Dimas, California, considera
Kurt (right) and his también que Un toque de amor es una bendiciéon. Después de
brotirer Kyle . _
que su hijo Zach nacio sin el brazo o codo derechos, ella tuvo que
pasar por un tiempo muy dificil para aceptarlo. "Lloraba y lloraba",
ella recuerda. "Entonces me reuni con Cheryl Leingang y otros padres de nifios con deficiencias
en extremidades. Recuerdo ver a todos reir y hablar como si nada hubiera pasado, y recuerdo
sentirme enojada con ellos. Cémo podrian ser ellos felices cuando sus nifios tenian
desventajas? Entonces, alguien me enseid que un bebé no es solo un brazo. Por Cheryl



Leingang y el grupo de apoyo, yo fui capaz de ver que todo saldria bien, y que yo no estaba
sola, ni mi nino lo estaba".

Atendiendo necesidades médicas y psicolégicas de su nifo

Un nifio con diferencias en extremidades debe ser llevado cuanto antes a un centro de nifios
amputados donde ellos pueden ser vistos por varios profesionales en asistencia de salud, que
incluya médico, enfermero, trabajador social, psicoélogo, dietista, terapeuta recreativo, terapeuta
fisico y/o profesional, y quiza un protésico.

Hay algunos debates acerca de si nifios con diferencias congénitas
de extremidades deben tener prétesis tempranas para que ellos
puedan acostumbrarse a éstas, y decidir por si mismos si quieren

seguir usandolas, o si deben ser permitidos a adaptarse a sus ( x"'
.

=
diferencias de extremidades sin protesis. El debate parece ser mas

apropiado para las diferencias de extremidades superiores. Las

protesis para extremidades inferiores a menudo se consideran mas

necesarias debido a los asuntos de movilizacion. ‘é
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Los nifios con diferencias en las extremidades superiores a menudo :
pueden aprender a funcionar bastante bien con miembros parciales, P ,&

con los pies, con los dedos, o con el otro brazo. Ellos pueden " i
aprender a tener objetos bajo el mentdn, entre el mufién de una

extremidad y el pecho, o bajo sus brazos parciales. Los nifios son Zach hiking

muy buenos en adaptarse a su situacién y a menudo no necesitan

realmente una proétesis. En estos casos, la protesis quizas sea realmente mas un artefacto
cosmeético innecesario que funcional, especialmente porque el miembro residual puede
experimentar sensaciones verdaderas mientras una protesis no - una desventaja definida. A la
inversa, tener una protesis cosmética puede ayudar emocionalmente al nifio a aceptar sus
diferencias en extremidades.

A veces, los padres optan por una protesis para sus nifios, en
temprana edad, solo porque aquéllos sienten la presion para
hacerlo asi y porque piensan que es necesario. Mas tarde, ellos
pueden darse cuenta de que las proétesis fueron innecesarias, y
que sus nifos actuan mejor sin ellas.

Puesto que no hay una respuesta correcta y justa a la pregunta
de si se deben o0 no usar protesis, los padres y sus nifios con
diferencias en extremidades tendran que determinar lo que es
mejor para su situacion propia. Es importante, sin embargo, que
ellos se den cuenta de que hay alternativas y no deben sentirse
presionados a hacer nada que ellos posteriormente quizas
lamenten.

Kurt's firet atiemot to Cheryl Leingang y su esposo, Alan, optaron por una
ride a bike, 1989 protesis para su hijo. Ellos eligieron una protesis pasiva



cuando el nifio tenia 9 meses, y una proétesis de
mioeléctrica cuando tuvo 13 meses de edad. "Quisimos estar seguros de que
Kurt recibiera cada oportunidad disponible para él", ella dice. "El acepto bien la
extremidad artificial y todavia usa una protesis hoy. Pensamos que si él se
acostumbraba a llevar la protesis en una edad temprana, €l tendria mejores
oportunidades para aprovechar la tecnologia moderna que, oramos que asi sea,
que exista en su futuro"

El conocimiento es su mejor amigo

Saber qué opciones estan disponibles es muy importante para que los padres puedan hacer
decisiones informadas.

Maria Foster considera que la falta de informacion disponible para ella, cuando su hijo Zach
nacio hace 12 afnos, fue el aspecto mas dificil de su experiencia. "No tuve opciones", ella dice.
"Alguien quiso poner un gancho en él. No fui informada sobre materiales de lectura; no fui
informada sobre consejerias; no fui informada sobre grupos de apoyo, y no fui informada sobre
la cobertura de mi seguro. No fui informada de que mi matrimonio podia ser salvado si
sabiamos lo que nos acontecia. No fui informada de nada."

Maria aconsejo a los padres: "Obtenga tanta informacién como usted pueda obtener. Tome el
teléfono y llame a protéticos. No a doctores. Ellos no saben todo. Entre en la Internet. Hable
con cada agencia social que puede. Busque consejo. Entre en un grupo de apoyo. Y sobre
todo, reunase con nifios deficientes en extremidades".

Los padres deben conocer todo nuevo tratamiento disponible que pueda ayudar a su nifio, pero
no debe permitir que se apresuren en nada que ellos después puedan lamentar -especialmente
si es algo irrevocable.

A veces usted quizas tenga que pisar cuidadosamente

, Tomar decisiones correctas para su nifio quizas requiera insistir en
‘ algo en que el conocimiento tradicional no esta de acuerdo.
"y

Steffini Vandever estaba espantada porque ella tenia escasa
informacion acerca de los problemas de su hijo y porque nadie era
capaz de dar respuestas satisfactorias a sus preguntas.

En cinco meses, los doctores construyeron una frente para el nifio y
pusieron regularmente las piernas en aparatos para tratar de
enderezarlas; sin embargo, la mejoria fue pequena, y parecia que
Jonah no iba a caminar nunca.

La madre joven decidié dejar de aceptar pasivamente las opiniones
Jonak before his legs de otra,gente, inclusive la de los doctores, y comenzo a educarsg.
were amputated Después de consultar a 43 doctores de todo el pais, Vandever hizo



quizas la decisidon mas dificil de su vida: la decision de pedir que los
doctores amputen las piernas de su hijo.

A los 18 meses y a pedido de Steffini, los doctores amputaron ambas de piernas de Jonah por
las rodillas. Poco después, él recibié una protesis y comenzé rapidamente caminar
independientemente.

"Instrayase en lo que su hijo tiene", Vandever alienta a los padres. "Cuanto mas sepa usted,
mejor estara capacitado para hacer las decisiones correctas. Eso no gustara a los doctores,
pero ¢ qué importa? El nifio es de usted, no de ellos".

Los padres pueden sentir también que los "expertos" juzgan sus acciones demasiado
duramente, inclinandolos a hacer cosas que aquellos no quieren hacer, o entrometiéndose
demasiado en la intimidad de su familia. Los padres tendran que decir cuando preferirian hablar
con los profesionales, y qué partes de sus vidas estan en limites cerrados. Aun la gente bien
intencionada puede sobrepasar a veces limites ajenos.

Reconozca sus limitaciones, pero esté dispuesto a hacer los sacrificios

Es importante que los padres se den cuenta de que ellos no pueden hacer todo para su hijo.
Los padres pueden tener empleo, otros hijos, y otras cosas que requieren su tiempo.

Los padres deben estar enterados de que sus hijos pueden llegar a sentir celos de que sus
hermanos con diferencias en extremidades estan obteniendo atencién extraordinaria o mejor
tratamiento. Es importante que los padres permitan que los otros nifos sepan que ellos son
amados también. Los nifos con diferencias en extremidades, como los otros nifios, tendran
dias cuando ellos se portan mal, y deben ser disciplinados como los otros nifios.

Los padres no deben tener miedo de decir "no" a su nifo solo porque él o ella tienen diferencia
en sus extremidades. Los padres deben darse cuenta también de que ellos no son solo una
extension del equipo médico responsable de su cuidado de nifio. Ellos son también padres y a
veces necesitan olvidarse de los aspectos médicos de la vida de su hijo, y solo divertirse con su
nifo. A veces, ellos solo necesitan momentos para estar solos, o para descansar, Vandever
dice.

Otros momentos, sacrificios extremos pueden requerir que la familia funcione suavemente.
Vandever, madre sola de tres nifios, maneja en su casa un negocio de guarderia infantil, para
poder pasar mas tiempo con sus propios hijos. Antes del nacimiento de Jonah, Vandever
seguia estudios para conseguir un grado en leyes de justicia criminal, y estaba a punto de ir en
la academia de policia. "Pero cuando mi hijo naci6 con sus defectos", ella dice, "supe que el
mejor trabajo seria permanecer en casa y ser su mami". Cada padre encarara obstaculos
diferentes y tendra que hacer diferentes clases de sacrificios, segun las necesidades de su hijo.

Los padres deben saber acerca de las numerosas agencias del gobierno, acerca de las
organizaciones de discapacidad, acerca de las organizaciones religiosas, acerca de los
hospitales Shriners, y acerca de otras organizaciones que estan disponibles para ayudar en
cualquier dificultad que ellos pueden encarar.



Segun el niio crece

Los padres de nifios nacidos con diferencias en extremidades a menudo quedan sorprendidos
por lo que sus hijos pueden hacer.

Las historias triunfales comienzan generalmente con estas palabras: "Lo tratamos como a
cualquiera otro". Los nifios parecen actuar mejor cuando los padres sélo los ayudan cuando es
necesario, y cuando no ponen limitaciones en aquellos.

"Segun Theresa crecia", dice Liz Uchytil, "siempre hacia las cosas para ella misma. Me
preocupaba que ella no fuera capaz de gatear porque se necesitan dos manos y yo estaba
segura que ella se caeria sobre su cara. Pero, ella se ensefid a como arrastrarse. Entonces,
preocupé que ella no seria capaz de caminar porque se necesitan dos manos para el equilibrio,
pero ella comenzd a caminar mas temprano que sus dos hermanas mayores". Theresa
sorprendié también a su madre cuando ella llegd a ser una malabarista de batuta a la edad de 6
afnos, y cuando ella aprendio luego como escribir con velocidad y certeza.

Leingang aconseja a los padres de nifios con diferencias en las extremidades a mirar "las
habilidades extraordinarias con las que Dios ha bendecido a sus nifios". Ella ha encontrado
muchas en su hijo, Kurt. "El juega el futbol y el béisbol realmente bien", ella dice. "Cuando él
tenia 9 anos, él llegd a ser un miembro del prestigioso Coro de Todos los Nifios Americanos.
Actualmente él toca la corneta en la banda de conciertos de su escuela secundaria, y en la
banda del jazz. Recuerdo que hace un afio llevamos a una tienda local de musica el
instrumento que mi esposo habia usado cuando era nifio. Les pedimos que le saque brillo. El
duefio de la tienda dijo que él estaba sorprendido que Kurt hubiera escogido para tocar la
corneta, porque él 'nunca habia oido de un tocador zurdo de trompeta'. Kurt ni siquiera
parpaded. El solo miré hacia arriba, al hombre y dijo: 'jBien, ahora usted lo sabe!™

Las situaciones dificiles para su nifio

Dos problemas que experimentan quienes tienen
diferencias en las extremidades es que a veces los miran
fijamente y los molestan. Los padres deben, por tanto,
prepararse a si mismos y a sus nifos para tales
situaciones.

Maria Foster describe lo que ella experimentd. "Cuando
Zach era un bebé, la gente (nifios y adultos) alcanzaban y
tiraban de su camisa para ver su brazo. Los nifios en el
parque lo perseguian para agarrarle el brazo. Yo gritaba a
la gente en supermercados y parques para protegerlo”.

Today, Terry Haffner teaches
painting at local schools.

Kart, el hijo de Cheryl Leingang, tenia un hermano y una
hermana mayores, Kyle y Kendra, que le ayudaban. "Ellos a menudo contestaba,n por él las
preguntas de nifios inquisitivos cuando ibamos al parque", Leingang recuerda. "El aprendio de



ellos cdmo despedirlos rapidamente y seguir jugando como cualquier otro".

Terry Haffner, un orador y artista publico muy conocido, habia nacido sin brazos y con piernas
so6lo parciales. A veces cuando él no podia llevar sus brazos prostéticos, algunos de los chicos
del vecindario lo molestaban, diciendole: "Muéstranos tus musculos." Tener unos pocos amigos
extraordinarios que lo aceptaban era un mundo de diferencia completamente, él recuerda.

Los padres pueden ayudar a prevenir o disolver estos problemas permitiendo que su nifio se
reuna con otros nifios con diferencias en las extremidades, explicando a su nifio que la mayoria
de los niflos son molestados de algo, o contandole a su nifio acerca de sus propias
experiencias de haber sido molestado.

Citas y romance

Citas y romance también traen numerosos asuntos para hijos
con diferencias en las extremidades.

Jan Garrett, JD, un abogado exitoso en derechos de
incapacidad, naci6 sin brazos y con muslos solo parciales. Ella
eligio muy temprano en su vida para no llevar protesis -una
decision que fue respetada por sus padres.

"Yo me preguntaba si encontraria alguna vez el amor
romantico", Garrett recuerda. "En la escuela secundaria, nunca
tuve una cita. No fue hasta que completé la universidad que
tuve mi primera relacién romantica a largo plazo. Mis primeras
dos relaciones romanticas me demostraron cuan inmadura e
inexperta yo fui al elegir a un comparnero apropiado. Pero
aunque esas relaciones terminaron mal, me demostraron que
los hombres podrian atraerme, algo que era un concepto

Jan Garrett as a young girl  nuevo enteramente”.
{top) and on her wedding day
with husband, Dan

Garrett eventualmente conocié a Dan Garrett, el hombre que
llegaria a ser su esposo. "La relacion que Dan y yo compartimos se basa solidamente en el
amor verdadero", ella dice. "Pero también se basa en una atraccion fisica mutua. Sé que Dan
me ama con mi incapacidad, no a pesar de ella".

El amor y el animo

Es claro que muchos nifios nacidos con diferencias en
extremidades tienen una existencia feliz, y una vida satisfactoria, y
la mayoria de los padres se dan cuenta de que no tienen que
soportar las diferencias en extremidades de sus hijos. Terry
Haffner, Jan Garrett y Theresa Uchytil - que ultimamente crecio
para llegar a ser la "Seforita lowa" en el concurso Miss America
2000, una malabarista de batuta campeona del mundo, y un




director de programa de las Computadoras Gateway -son ejemplos
maravillosos de cuan lejos pueden ir quienes tienen diferencias en
extremidades.

Mary William Clark, MD, lo resume bastante bien. "Permita que los
nifos sepan que usted los ama simplemente tal como ellos son", Tharasa Uchviil
dice. "El factor mas importante que influye en el resultado eventual Miss lowa 25{5'0

para que su nifio, a medida que ella o él crece, no es la clase de

proétesis, ni la clase de la cirugia, si tuvo alguna, ni siquiera cuan temprano él o ella fueron vistos
por un equipo experimentado, o inclusive la extension de sus diferencias fisicas de nifio: es la
actitud de usted hacia la situacion. Si usted puede ver todas sus habilidades de nifio, ver a ella
capaz, acentuar todas las cosas que él puede hacer -si usted los puede mirar con o sin protesis,
dentro o fuera de la banera- si usted los puede considerar nifios normales que sucedid que
tienen diferencias, ese es el retrato de ellos mismos con el cual creceran. Amelos, desafielos,
aplaudalos, y ellos desarrollaran el amor propio y la confianza que ellos necesitan".
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