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1. Introduccion

Comunicar a las familias la noticia de que estdn
esperando o que han tenido un bebé con sindrome
de Down es un hecho de gran trascendencia para
ellos.

Esta noticia puede cambiar las expectativas de las
familias y la imagen que probablemente habian
generado sobre su futuro hijo o hija tanto si se pro-
duce en un momento anterior o posterior al parto. En
estos momentos, las familias se enfrentan a un
momento de incertidumbre acompafado de intensas
emociones que pueden interferir en la comprensién
de la informacién y en la aceptacién de la misma,
razén por la cual necesitan un adecuado acompa-
Aiamiento de los profesionales.

En ese momento la actuacién coordinada de los
profesionales sanitarios, de las entidades, y de
otras familias acogedoras, serd clave para que los
primeros pasos se realicen con seguridad y con-
fianza.

Dar la Primera Noticia, no es Unicamente el momento
en el que se ofrece informacién sobre el resultado
de pruebas diagnésticas en una consulta médica, es

un proceso mdas amplio y complejo. Engloba dife-
rentes actuaciones en un periodo de tiempo desde
los primeros signos de alerta hasta que la familia se
adapta a la nueva situacién, que serd muy variable
segun las caracteristicas y necesidades de cada
familia.

Antes de realizar la comunicacién, es necesario pre-
parar el contexto, generando una red de profesio-
nales implicados en el proceso que reciban la for-
macién necesaria para comunicar y acompanar,
facilitando que la familia reciba toda la informa-
cién y servicios necesarios. Tras el diagnéstico, la
familia debe continuar recibiendo apoyos, infor-
macién, acceso a recursos, etc.

Ponemos a vuestra disposicién este protocolo, para
poder organizar todas las actuaciones que se deben
realizar durante el proceso de comunicacién del
diagnéstico de sindrome de Down. En él se tienen
en cuenta todas las fases del proceso de Primera
Noticia, delimitando objetivos y actuaciones, e
incluye documentos de apoyo para todos los agen-
tes implicados: familias, profesionales sanitarios y
profesionales de las entidades de DOWN ESPANA.
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2. Destinatarios y objetivos

DESTINATARIOS

Las entidades federadas de Down Espafia serén el
punto de referencia para familias y profesionales.
Por ese motivo, son las destinatarias de este pro-
tocolo, que se constituye como la herramienta de
unificacién de procedimientos sobre Primera Noti-
cia, con el objetivo de facilitar esa labor y poten-
ciar su eficacia.

En la realizaciéon de este material, se ha contado
con la colaboracién de la Red Nacional de Aten-
cién Temprana, cuyos miembros han aportado
ideas, necesidades detectadas, soluciones, enfo-
ques, consideraciones... que hacen de este pro-
tocolo una herramienta adaptada a la realidad
de las familias y de las entidades.

OBIJETIVOS
Estos son los objetivos que se pretenden alcanzar:

B Mejorar el conocimiento sobre el sindrome de
Down por parte de profesionales implicados en el
proceso de la comunicacién de la primera noticia.

B Mejorar la capacitacién de profesionales de la
salud para realizar la informacién diagnésticay el
primer asesoramiento a las familias.

B Mejorar la coordinacién entre profesionales de la
salud y colectivos sociales relacionados con el sin-
drome de Down.

B Facilitar a las familios la informacién y los tramites
necesarios.

B Iniciar el proceso de acogida de las familias y esta-
blecer un sistema de acompafamiento futuro.
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

El protocolo se estructura en torno a 5 fases:

1

Prepara
La Primera Noticia

5

Mejora
El protocolo de
Primera Noticia

2

Facilita
La comunicacién de
la Primera Noticia

3

Acoge

A la familia

Acompana
A la familia
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

3.1. PREPARA LA PRIMERA NOTICIA

Antes de que se realice la comunicacién
del diagnéstico, tenemos que preparar el
contexto en la asociacién y en el sistema sociosani-
tario; no podemos dejar todo bajo la improvisacién.

ACCIONES A PONER EN MARCHA:

Nombra una persona responsable de coordina-
cién de Primera Noticia en la entidad.

Este responsable debe poner en préctica la totali-
dad del Protocolo. Dicho profesional seré el res-
ponsable del cumplimiento del protocolo y de las
gestiones que implique, evitando la multiplicidad
innecesaria de personas de referencia.

Define y canaliza la coordinacién con el sistema

sanitario.

B Busca el compromiso de profesionales de refe-
rencia en el sistema sanitario pdblico y privado
(coordinacién del Servicio de pediatria, pediatras,
enfermeria, matronas, neonatologia, trabaja-
dor social, efc.) y establece un mecanismo de
coordinacién continua para el cumplimiento del
protocolo.

B Colabora con dichos profesionales en las ges-
tiones necesarias con la administracién sanita-
ria, entidades, sociedades médicas, etc., para
la puesta en marcha del protocolo.

B Registra por escrito los acuerdos establecidos
con entidades y profesionales para asegurar su
estabilidad.

B Traslada los documentos de apoyo del proto-
colo a los lugares donde sea preciso.

B Da a conocer a profesionales sanitarios los ser-
vicios de tu asociacién.

Férmate en materia de Primera Noticia.
B Actualizate sobre sindrome de Down y procesos
de acogida.

B Férmate y participa en acciones formativas de Pri-
mera Noticia en DOWN ESPANA (Talleres viven-
ciales, jornadas,etc).

B Organiza una jornada trienal especifica de for-
macién Primera Noticia dirigida a toda la enti-
dad para actualizarse sobre el sindrome de
Down, procesos de acogida, etc.

Colabora, organiza o participa en actividades de
formacién.

Estas actividades formativas estén dirigidas a estu-
diantes o profesionales sociosanitarios, a través de
sus propios canales formativos. (Universidades, Jor-
nadas médicas, centros de formacién del profeso-
rado...) infroduciendo contenidos sobre el sindrome
de Down en la actualidad, procesos de acogida e
informacién diagnéstica.

Disefia en tu entidad un “programa de Familias
Escucha”.

El Programa de Familias Escucha, tiene como obje-
tivo que familias de las asociaciones acojan y den
apoyo a las nuevas familias con hijos e hijas con
sindrome de Down. Para implantar este programa
el primer paso serd formarlas. Ellas les escuchardn
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

desde la igualdad y les ayudardn a adaptarse y
afrontar los retos que se les presentan. Es importante
que la entidad organice dicha formacién y coordine
los encuentros, para asegurar un buen ajuste entre
las familias que acogen y las que reciben.

Difunde el protocolo:

B Da a conocer el protocolo dentro de tu propia
asociacion.

B Preséntalo en el dmbito sociosanitario de tu
comunidad.

3.2. FACILITA LA COMUNICACION
Q DE LA PRIMERA NOTICIA

Es importante que la entidad facilite a los
servicios sanitarios procedimientos para comunicar
bien el diagnéstico y el contacto con la asociacién.

ACCIONES A PONER EN MARCHA:

Ofrece un modelo de actuacién para la comuni-
cacién del diagnéstico de la Primera Noticia.

Este modelo de actuacién se deberd llevar a cabo
tanto si la noticia se comunica en la etapa prena-
tal, como en la etapa postnatal.

Ofrece informacién bésica dirigida a la familia en
la etapa prenatal.

Las familias deben estar informadas sobre las prue-
bas médicas, opciones, recursos etfc., y sobre el
objetivo de las mismas, que les aporten los profe-
sionales sanitarios”.

Facilita que el profesional sanitario ofrezca a las
familias el contacto con la asociacién.

El profesional sanitario deberd conocer que desde las
asociaciones se les daré a las familias informacién
bésica sobre el sindrome de Down en la etapa pre-
natal y postnatal, servicios de atencién, etc. Debe

disponer del contacto actualizado de la asociacién
para poderlo facilitar a las familias que lo deseen.

Da a conocer a los profesionales sociosanitarios
el Programa “Familias Escucha”, familias que apo-
yan a nuevas familias.

El profesional sanitario debe conocer la existencia

de este programa y sus caracteristicas para poderlo

ofrecer a las familias, por ello:

B Orienta a profesionales sanitarios para que ofrez-
can este programa a las familias y estas autori-
cen su puesta en marcha.

B Establece una féormula para que los profesionales
sanitarios contacten con la asociacién para ges-
tionar el contacto entre las familias.

DOCUMENTOS DE APOYO A TENER EN
CUENTA PARA EL DESARROLLO DE ESTA FASE

El responsable de coordinacién del protocolo
deberd entregar estos documentos de apoyo al
profesional sociosanitario:

Documento de apoyo 1.

Recomendaciones sobre primera noticia
Documento dirigido a profesionales sociosani-
tarios. Este folleto contiene pautas claves a la
hora de comunicar la primera noticia a las fami-
lias de nifas y nifios con sindrome de Down.

Documento de apoyo 2.

Pruebas diagnésticas durante el embarazo
Documento dirigido a las familias que entrega-
ran los propios profesionales sociosanitarios. Este
documento contiene informacién sobre las prue-
bas diagnésticas que se realizan durante el embao-
razo, asi como enlaces a webs de informaciéon
sobre el sindrome de Down y sus entidades.
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

' ‘ 3.3. ACOGE A LA FAMILIA podemos ofrecerles materiales para que puedan
consultar.
Es necesario que tras el diagnéstico se B Mira al bebé: Consiste en ayudarles a definir la
les ofrezca apoyo a las familias desde identidad del bebé, marcando la variabilidad
la entidad. individual y significando lo que tiene en comuin
con otros bebés para evitar que toda la visién se
ACCIONES A PONER EN MARCHA: concentre en el sindrome de Down. Mostrarles
sus necesidades bdsicas para facilitar el vinculo
Ten en cuenta las claves de acogida en la primera afectivo.
entrevista. B Escucha: Es aceptar sus reacciones emociona-
B Acomparia: Implica acoger, dar la bienvenida, les, considerar sus opiniones y darles tiempo.
felicitarles por su bebé, mostrar la disponibili- Sus palabras constituyen un instrumento bdsico
dad de la entidad para responder a las necesi- para ir construyendo significados.
dades de la familia, transmitirles que no estén B Fortalece: Es apoyar las competencias de cada
solos. familia, ayudarles a descubrir sus propios recur-
B Reduce la incertidumbre: Tenemos que informar SOS, O creer que van a ser capaces para que pue-
respondiendo a sus dudas y preocupaciones, para dan definir nuevos proyectos y nuevos suefios.
ello les podemos preguntar ¢Qué sabes del sin-
drome de Down?, équé necesitas ahora?, équé te Organiza el contacto de las nuevas familias que
preocupa? El dolor puede bloquear el pensa- lo soliciten con las “Familias Escucha”.
miento, no tenemos que darles mucha informa- B Selecciona la “familia escucha” mds adecuada
cién sino ayudarles a comprender lo que sea sig- para cada situacién, que de apoyo y acompa-
nificativo para ellos en ese momento. También Aamiento a nuevas familias.
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

B Busca lugares tranquilos y neutros para los con-
tactos.

B Proporciona asesoramiento a las “familias escu-
cha”, si lo requieren.

Informa a las nuevas familias sobre la importancia

de la atencién temprana.

B Clarifica en qué consiste la atencién temprana
y su importancia desde los primeros meses del
bebé.

B Pon énfasis en el papel de la familia en la Aten-
cién Temprana.

B Ofrece una imagen positiva de los servicios dis-
ponibles para generar confianza.

Informa a las familias sobre los recursos y ayudas
disponibles y su tramitacién.

AyuUdales a comprender el significado de los con-
ceptos y los beneficios que implican para su hija o
hijo y orienta sobre cémo realizar los trdmites:
Valoracién de necesidad de atencién temprana,
Reconocimiento de la situaciéon dependencia, Reco-
nocimiento de grado de discapacidad, etc.

DOCUMENTOS DE APOYO A TENER EN
CUENTA PARA EL DESARROLLO DE ESTA
FASE

El responsable de coordinacién del proto-
colo deberd entregar este documento a las
familias.

Documento de apoyo 3.
Mis primeras preguntas sobre sindrome de
Down

Documento dirigido a familias. Este folleto
contiene las dudas y preguntas més fre-
cuentes realizadas por las familias en los
primeros momentos con su hijo o hija con
sindrome de Down, asi como enlaces a
webs de informacién sobre el sindrome de
Down y sus entidades.
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

3.4. ACOMPANA A LA FAMILIA

Pasados los primeros momentos, la aso-
ciacién debe asegurar la atencién a las
necesidades de las familias.

ACCIONES A PONER EN MARCHA:

Asegura la posibilidad de nuevos encuentros de la

familia con la asociacién.

B Reserva tiempos de la persona responsable de
coordinacién de primera noticia para atender a
las familias e inférmalas de esta posibilidad y
cémo acceder a ella.

B Se pueden concretar varios contactos después de la
primera entrevista que permitan a la familia ir resol-
viendo sus dudas progresivamente si asf lo desean.

Facilita el acceso a los recursos de la asociacién y
otros recursos comunitarios.
Informa de los recursos disponibles para su hijo en
ese momento o en otras etapas de la vida si la fami-
lia quiere esta informacién.

Favorece la coordinacién con otros profesionales

de referencia de la familia (servicios educativos,

sociales, médicos etc.).

B Evita orientaciones contradictorias.

B Respalda la competencia de otros servicios.

B Establece contactos directos cuando sea preciso.

B Emplea canales institucionales de coordinacién
si existen en tu comunidad.

Invita a las familias a participar en los grupos de
familias.

Con objeto de mantener la vinculacién con la aso-
ciacién y el contacto con otras familias, invitales a
las actividades que se realicen en la entidad (talle-
res, tertulias, etfc.)

@ O 3.5. MEJORA EL PROTOCOLO DE

# ﬁ ﬁ PRIMERA NOTICIA

Conviene que la entidad periédicamente
realice un seguimiento del protocolo para incluir pro-
puestas de mejora.

ACCIONES A PONER EN MARCHA:

Mantén y actualiza los contactos establecidos en el
protocolo.

Es necesario mantener el contacto y coordinacién
de manera continuada con los servicios sociosani-
tarios.

Revisa cada dos afios el protocolo siguiendo los
indicadores establecidos.

El responsable de coordinacién del protocolo de tu
entidad serd quien se encargue de la evaluacién,
para ello os proponemos utilizar el siguiente cuadro
de Evaluacién del protocolo.
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

EVALUACION DEL PROTOCOLO DE PRIMERA NOTICIA

Indica tu grado de acuerdo con las siguientes afirmaciones, siendo 1 “totalmente en desacuerdo” y 5
“totalmente de acuerdo”. Basa tus respuestas en tu experiencia en la aplicacién del protocolo de
primera notficia.

Criterios para la evaluacién del protocolo Valoracién

m En general, el protocolo establece mecanismos que mejoran el I:H:H:H:H:I

proceso de primera noticia

m Los objetivos del protocolo se adecian a las necesidades I:H:H:H:H:I

m Las actuaciones del protocolo permiten cumplir con los objetivos
Las actua DR EnE

m El protocolo tiene en cuenta a todos los agentes implicados I:H:H:H:H:I

m El protocolo tiene en cuenta todas las fases del proceso de I:H:H:H:H:I

comunicacion de la primera noticia

m Las acciones propuestas pueden llevarse a cabo con facilidad I:H:H:H:H:I

m La estructura del protocolo facilita su implementacién y seguimiento I:H:H:H:H:I

m Los documentos de apoyo son relevantes y de utilidad I:H:H:H:H:I

m El protocolo ha favorecido la coordinacién con el personal sanitario I:H:H:H:H:I
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3. Actuaciones de comunicacion de Primera Noticia

m El protocolo ha mejorado la atencién a las familias I:H:H:H:H:I

m Las acciones propuestas en la Fase 1 “Prepara la primera noticia”
son adecuadas para el cumplimiento de los objetivos I:H:H:H:H:I

m Las acciones propuestas en la Fase 2 “Facilita la comunicacion de la I:H:H:H:H:I
primera noticia” son adecuadas para el cumplimiento de los objetivos

m Las acciones propuestas en la Fase 3 “Acoge a la familia” son I:H:H:H:H:I

adecuadas para el cumplimiento de los objetivos

m Las acciones propuestas en la Fase 4 “Acompaia a la familia” son I:H:H:H:H:I
adecuadas para el cumplimiento de los objetivos

m Las acciones propuestas en la Fase 5 “Mejora el protocolo de primera I:H:H:H:H:I
noticia” son adecuadas para el cumplimiento de los objetivos

¢Cudles de las acciones propuestas en el protocolo consideras de mayor utilidad en el proceso de
comunicacion de la primera noticia?

¢Cudles de las acciones no han funcionado como esperabas? ¢Qué dificultades has encontrado en su
puesta en marcha?

2Qué cambiarias del protocolo?

Observaciones
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