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Introducciéon

Esta guia que tenéis entre manos los profesionales sanitarios, os ayudard
a comunicar la noticia de la presencia de sindrome de Down, tanto
durante el embarazo como tras el nacimiento.

Sabemos que comunicar esta noticia no es una tarea sencilla para vos-
otros, por lo que queremos que dispongdis de herramientas y estrate-
gias que os preparen para afrontar esta experiencia de la mejor manera
posible. Todas las familias recuerdan vividamente estos momentos y
valoran muy especialmente el acompafamiento y humanidad que reci-
bieron en esta situacion.

La comunicacién de Sindrome de Down, antes o después del naci-
miento, tiene gran relevancia para la familia, influyendo en la adapta-
cién del sistema familiar. El mensaje y la forma en la que lo transmitdis
influirdn en su estado emocional, en la relacién que se establece con su
hijo o hijay en su futuro desarrollo.

Entre otros aspectos que se abordan a lo largo de la presente guia, des-
taca la necesidad de transmitir un mensaje actualizado, positivo y ale-
jado de tépicos y creencias poco realistas sobre qué es ser una persona
con sindrome de Down. La informacién ha de transmitirse de forma
cercana, de manera que pueda ser comprendida por la familia, que
se encuentra en un estado de incertidumbre. Se puede explicar de forma
sencilla que el sindrome de Down es una condicién genética causada por
la presencia de un cromosoma extra en las células del bebé, pues las per-
sonas con sindrome de Down tienen tres copias del cromosoma 21. Es
importante dejar claro que no existe causa conocida, se produce de
forma espontdnea, por lo que cualquier persona puede tener un hijo con
sindrome de Down.

Cada persona es Unica; también las que tienen sindrome de Down.
Aunque tengan algunas caracteristicas fisicas comunes y discapacidad
intelectual leve o moderada, cada uno desarrolla su propia personali-
dad e identidad. Crecen, progresan y aprenden igual que los demds.
Quizd necesiten un poco mds de tiempo y esfuerzo, pero aprenderdn a
andar, hablar, montar en bici, leer y escribir... Es crucial transmitir que
el carifio y la atencién que reciba su hijo son fundamentales, asi como
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la relevancia de los programas de Atencién Temprana para su vida
posterior, asi como de disponer de un entorno (social, emocional e
intelectual) rico y estimulante. Es posible que desarrollen algunos pro-
blemas de salud que es necesario controlar. Sin embargo, su calidad
de vida ha mejorado considerablemente en los Gltimos afos, alcanzando
altos niveles de autonomia. Es sustancial transmitir tranquilidad en
base a expectativas realistas.

Son muchos los aspectos que tendréis que tener cuenta en la comuni-
cacién de la Primera Noticia: el contexto, las habilidades profesionales,
el contenido del mensaije, la situacién familiar, entre otros.

Esperamos que en esta guia encontréis las claves para mejorar vuestra
comunicaciéon de la Primera Noticia.
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PREPARA LA ENTREVISTA

Antes de comunicar la primera noficia a las familias es importante pla-
nificar la entrevista y disponer de la informacién necesaria.

Repasa los detalles de las pruebas diagnésticas.

Busca informacién sobre la familia.

Actualizate sobre el sindrome de Down, sus posibilidades y los
recursos disponibles.

B Prepara mentalmente lo que vas a decir.

CUIDA LA SITUACION

Es necesario cuidar la situacién en la que se da la noticia, el lugar, el
tiempo y el acompafamiento que ofrezcdis serd fundamental para el
estado emocional de las familias.

B Esimportante el primer momento piel con piel.

— Asegurate de que conocen ya a su bebé y, si es posible, que
lo tengan cerca para que puedan vincularse con él.
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Dispén de un lugar adecuado.

— Debe ser un lugar privado y tranquilo. Si no es posible, busca
sensacién de privacidad (por ejemplo, cierra la puerta).

— Evita interrupciones(apaga el teléfono, el busca...)
— Siéntate e invita a la familia a que se siente.
Dedica el tiempo necesario.

— Ofrece la noticia lo mds pronto posible siempre que haya
claras sospechas de sindrome de Down.

— Evita prisas y precipitaciones. Actia con calma y deja que
la familia pregunte y se exprese.

— La Primera Noticia es un proceso que puede precisar mds
de un encuentro.

Facilita que estén acompafnados.

— Dalainformacién a ambos miembros de la pareja y si no es
posible pregUntale si quiere que le acompane algdn familiar
o persona cercana.

DESCUBRE QUE SABE LA FAMILIA
Y QUE QUIERE SABER

Pregunta a la familia: ¢Qué saben del sindrome de Down?, ¢Qué
les preocupa?; ¢Qué quieren saber?

Observa sus reacciones, te dardn informacién sobre sus emociones
y sus dudas.

Valora lo que la familia puede comprender para adaptar tu vocabu-
lario y la forma de dar la informacién segin sus necesidades.

Averigua qué han entendido de lo que les vas informando.
Puedes preguntar con delicadeza ¢Qué opinas?, ¢Qué te preocupa?

Deduce cudles son sus expectativas como madre o padre.
Puedes preguntar, écrees que te va a cambiar la vida?
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COMUNICA LA INFORMACION

Cémo comuniques la noticia serd importante para la comprensién de la
informacién de las familias, para que ellas expresen también sus mie-
dos, dudas y emociones. También serd determinante para el establecimiento
de los primeros vinculos familiares y cémo afronta la familia la situacién.

B El comienzo es importante.
— Preséntate si no te conocen.
— Usa el nombre propio del bebé y felicitales por su nacimiento

— Anticipa la informacién de forma delicada, por ejemplo: “voy
a hablarles de algo importante”.

®  Utiliza un lenguaije claro y sencillo.

— Informa que el bebé tiene sindrome de Down, pero no utilices
términos que puedan ser ofensivos.

— Esimportante dosificar la informacion.

B Comparte con la familia los datos en los que se basan las prue-
bas diagnésticas.

— Informa sobre pruebas o pasos necesarios para completar el
resultado del diagnéstico, explica en qué consisten y efectos que
puedan tener (Cariotipo, pruebas de diagnéstico prenatal...).
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— Previamente, constata la conformidad de las familias con la rea-
lizacién de las pruebas, con el objetivo previsto de las mis-
mas y con el conocimiento de los resultados.

Respeta la decisién familiar, tanto en la realizacién o no de las prue-
bas médicas como en lo que respecta a la interrupcién del emba-
razo.

Facilita que puedan expresar sus preocupaciones respecto a la
causa. Ayddales a evitar que se sientan culpables.

Evita ofrecer un listado de posibles trastornos asociados que en ese
momento no estdn confirmados y que aumentan la ansiedad, a
veces innecesariamente.

Proporciona informacién actualizada del sindrome de Down con
un enfoque positivo.

— Centra la conversacién en las posibilidades mds que en las
dificultades (ver en bibliografia “El sindrome de Down hoy”).

— Infunde esperanzas realistas.

Muestra la variabilidad individual de los nifios con sindrome de
Down y la importancia de la familia en el desarrollo del nifio.

Responde a las dudas que plantee la familia.

— Facilita la expresion de esas dudas dejando pausas, invitdndoles
a interrumpir cuando necesiten o preguntandoles.

Cuida el lenguaje no verbal.

— Emplea un lenguaje gestual y corporal coherente con lo que
estds diciendo.

— Muéstrate cordial con palabras y gestos.
Respeta sus reacciones emocionales.

— Hazles saber que sus sentimientos y reacciones son legftimos y
comprensibles con palabras y gestos (tocarle el brazo o la mano,
ofrecerles un panuelo...)

— Mantén la calma si son aparentemente desproporcionadas, tal
vez sean una forma de adaptacion.
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Ten en cuenta las posibles diferencias culturales, mostrando una
actitud abierta y constructiva.

El feedback es necesario.

Para asegurarte de que el mensaje se ha comprendido, termina
con un resumen de los puntos clave y haz preguntas abiertas para
confirmar que han entendido lo necesario.

OFRECE PROPUESTAS DE ACCION

En estos primeros momentos, las familias se sienten desorientadas, y
necesitan acompafamiento y asesoramiento sobre cudles son los pri-
meros pasos d seguir.

Transmite la idea de que no estdn solos, los profesionales de la
medicina, la Atencién Temprana, la educacién, las asociaciones
y las otras familias les van a acompadar y ayudar.

Explica las necesidades del bebé a partir de ese momento.

Hazlo de forma sencilla marcando la importancia de la familia en
el proceso de desarrollo.

Ofréceles el contacto con entidades relacionadas con el sindrome
de Down, que les pueden proporcionar apoyo profesional y con-
tacto con otras familias que les serdn muy positivos en esos
momentos.

Considera sus opiniones respecto a cémo afrontar el futuro.

Intenta que la familia se centre en el momento presente y sus pri-
meros pasos. Las familias tienden a preguntarse sobre el futuro.

Muestra la continuidad de los servicios.

Deriva a Atencién Temprana o a servicios de intervencidén que se
requieran.

Proporciona recursos: informacién por escrito, paginas web de
referencia, contacto con entidades de sindrome de Down, etc.
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B Ofrece la posibilidad de nuevos contactos para aclarar dudas si
lo desean. La disponibilidad del profesional ayuda mucho a la
familia.

B Termina haciendo un resumen claro de lo que pueden hacer a par-
tir de ese momento.

MAS INFORMACION

Web DOWN ESPANA

Seguro que muy cerca tenéis una entidad de atencién a familias y per-
sonas con sindrome de Down. Toda la informacién sobre entidades
federadas a DOWN ESPANA en: www.sindromedown.net

Mi hijo con sindrome de Down

También puedes encontrar multitud de recursos, materiales y contenidos
de apoyo de gran utilidad en nuestra web de referencia para familias
y profesionales ante el nacimiento de una persona con sindrome de
Down www.mihijodown.com. Os recomendamos leer “El sindrome de
Down hoy”, documento que contiene informacién actualizada que os ayu-
daré a resolver muchas de vuestras dudas.
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