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Introducción

El propósito de este libro es brindar apoyo emocional e información objetiva
para quienes están enfrentando los desafíos de cuidar a una persona que tiene
el Síndrome de Cornelia de Lange (SCdL – Cornelia de Lange Syndrome, CdLS).

Hasta principios de la década de 1990, había muy poca información disponible para
ayudar a que las familias, amigos y profesionales enfrenten las tareas aparentemente
insolubles de planificar, sustentar y prever las necesidades de una persona con SCdL.
“Enfrentando los Desafíos” es un esfuerzo de colaboración de familias, cuidadores y
profesionales que desean compartir sus experiencias con otros.

Durante los últimos 20 años o más, los miembros de la Fundación han descrito lo que
ha significado el diagnóstico de SCdL para ellos, y cómo ha afectado sus vidas. Durante
las reuniones de la Fundación, en la correspondencia, y a través de conversaciones
telefónicas, las personas que conviven día a día con un individuo que tiene SCdL han
compartido información que previamente sólo había estado disponible en sus corazones
y sus mentes. Este libro intenta combinar su experiencia con los hallazgos clínicos, a
fin de brindar una guía útil y fácil de leer para quienes están tratando con este síndrome.

A menudo, las familias no son las únicas que se enfrentan con la falta de datos.
Muchos cuidadores y profesionales, esperando llenar el vacío en la información publicada
disponible, también han compartido sus observaciones e investigación con la Fundación.
La información contenida en estas páginas, en su mayor parte, no ha sido publicada
en revistas profesionales; sin embargo, gran parte de ella se discute con mayor detalle
en el sitio Web de la Fundación y en otras publicaciones de la Fundación. Algunos
contenidos pueden no ser aplicables para la persona con SCdL que usted tiene en su
vida. Esto es simplemente un esfuerzo por transmitir el conocimiento informal que ha
sido confiado a la Fundación a lo largo de los años.

Al leer este libro, lo alentamos a cuestionar la información contenida. Verifique los
consejos y cuéntenos acerca de su valor. Sobre todo, siga involucrado con la Fundación
SCdL.

“Hay mucho más para aprender acerca de SCdL, y compartir juntos para beneficio
de todos nosotros es un buen lugar donde comenzar.”

— Sue Anthony, editora fundadora de Reaching Out, el boletín de la
Fundación, publicado continuamente (seis veces al año) desde su inicio en 1977.

Nota: A fin de preservar la confidencialidad, los nombres de los individuos han sido cambiados
en la citas, y han sido omitidos en la fotos. Las citas no están relacionadas de ninguna
forma con la fotos incluidas. El término “cuidador” se refiere a todos quienes brindan cuidado
a personas con SCdL, incluyendo a los padres.


