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Ha nacido un bebé con sindrome de Down
Guia para profesionales

Comunicacion de la primera noticia

La forma en la que los profesionales comunican el
diagnéstico de sindrome de Down es un motivo frecuente
de descontento entre las familias. En muchos casos, esta
situacién se produce por falta de informacién o por una
escasa sensibilizacién del personal sanitario hacia las
personas con sindrome de Down.

Ofrecer a los padres el diagnéstico, ya sea antes o
después del nacimiento, puede resultar una experiencia
dura para algunos profesionales. Los padres hablan
del gran impacto que han tenido en sus vidas las
palabras que recibieron en esos primeros momentos.
Cuentan que quedaron para siempre grabadas en su
memoria. Por eso es de vital importancia que los
profesionales conozcan la mejor forma de dar ese primer
diagnéstico, ofreciendo una informacién actualizada y
veraz que aporte tranquilidad a la familia y le dé la
fuerza y apoyo que necesita para afrontar esa nueva
realidad.

Diagnéstico prenatal

Decisiones informadas también antes de las
pruebas diagnésticas

Durante el embarazo, el profesional de la ginecologia
deberia ayudar a la mujer gestante a sopesar la deci-
sién de someterse a cualquier test diagnéstico. La

mujer deberd entender para qué sirve cada prueba'y
cudles son los riesgos de la misma, qué informacién
le ofrecerén los resultados, asi como las opciones que
estardn disponibles tras el diagnéstico.

Aunque los padres hayan recibido toda esa informa-
cién antes de la realizacién de las pruebas diagnésti-
cas, nadie puede anticiparse al momento en que se
recibe la confirmacién de sindrome de Down. No existe
forma de prepararse para ello.

Qué informacion debemos ofrecer como
profesionales

La mayor parte de los padres que han pasado por
esta situaciéon manifiestan haber necesitado informa-
ciones concisas, sencillas y sin juicios morales para, a
partir de ellas, poder tomar una decisién.

La misién del profesional es ofrecer las primeras
informaciones sobre lo que supone la trisomia 21 y
una explicacién completa de las opciones disponi-
bles de forma que puedan llegar a una decisién infor-
mada. Esto incluye que se les ofrezca informacion
suficiente no sélo sobre el sindrome de Down vy las
patologias asociadas, sino también sobre las expec-
tativas que podrdn tener para su hijo, sin intentar en
ningun caso ofrecer predicciones. La informacién
estriccamente médica deberia completarse con otra
sobre la realidad de las personas con esta discapa-
cidad. Para ello es muy aconsejable dirigir a los
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padres hacia las asociaciones de personas con sin-
drome de Down.

Si la interrupcién del embarazo es una opcién, debe-
ria ofrecerse informacién sobre el procedimiento, sus
posibles complicaciones y consecuencias y el impacto
que puede tener sobre la salud y las emociones de la
pareja.

Durante las conversaciones con los padres deberia
hacerse patente que el médico no tiene la misién de
guiarles hacia una decisién u otra, sino acompanar
a la pareja en el proceso de toma de decisiones con
toda la informacién que sea precisa, ofreciendo ade-
mds un apoyo emocional que resulta especialmente
apreciado por los pacientes.

Como podemos ofrecer la primera noticia

Los primeros momentos son de shock y puede pro-
cesarse poca informacién debido a la potencia de
las emociones que afloran ante la noticia. Es acon-
sejable ofrecer a los padres unos momentos para la
expresién de sus miedos, o para que formulen las
preguntas que se hacen. Es habitual que se produzca
una reaccién emotiva inmediata: llantos, gritos o
expresiones de rechazo. Es importante permitir que los
padres expresen sus senfimientos, sean cuales sean.

Las preguntas que formulen serén una guia para el
profesional que podrd, en base a lo que se demande
de él, ofrecer mds informacién o invitarles a una visita
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posterior para responder a nuevas dudas que pue-
dan surgir en los dias posteriores a la primera noficia.

Cuando el médico ha satisfecho todos estos requeri-
mientos, la responsabilidad de tomar una decisién y
sus consecuencias corresponde a los padres.

La pdgina web de Mi hijo con sindrome de Down pre-
tende ser una ayuda para completar la necesidad de
informacién que tengan los padres una vez han aban-
donado la consulta de su médico.

Diagnéstico tras el nacimiento

Como y cuando debemos darles la noticia

Es un porcentaje pequefio de padres el que conoce ya
el diagndstico en el momento del nacimiento, y una
inmensa mayoria la que recibe la noticia del diag-
néstico a la vez que a su nuevo hijo.

El diagnéstico firme de sindrome de Down puede
hacerse normalmente tras el parto. Existen una serie
de rasgos clinicos que son altamente indicativos de la
presencia de la trisomia 21, por lo que no hay razén
para esperar a las pruebas genéticas para hablar de
ello a los padres.

Las primeras informaciones, actuaciones, asi como
la actitud que el equipo médico transmita a los padres,
pueden influir muy positivamente en la aceptacion
de la noticia y en cédmo los padres reciben al bebé
cuando el diagndstico se ha producido tras el naci-
miento.

Varios estudios, algunos de ellos realizados en Espafa,
reportan que el momento de la recepcién del diag-
néstico es uno de los mds traumdticos que los padres
viven. Las madres y padres de nifos nacidos con sin-
drome de Down muestran en el momento del diag-
ndstico una avalancha de sentimientos encontrados,
con reacciones que van desde la tranquilidad hasta un
desasosiego incontrolable, el enfado o laira.

Los primeros momentos de shock son dificiles de
manejar para el profesional, que quiere empatizar
con la familia a la vez que necesita aportar informa-
ciones que serdn fundamentales.
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Concretando un plan para la primera
comunicacion

Se recomienda no seguir un guién estricto en el abor-
daje de esta dificil conversacién con las familias, pero
si elaborar un plan con el que el profesional se sienta
cémodo. Seré necesario un trabajo previo en el que
deberian implicarse fodos los profesionales sanitarios que
atienden los paritorios y/o quiréfanos.

Hay algunas cuestiones a las que los padres y madres
se refieren de forma recurrente, que podrian ofrecer un
marco de actuacién en la entrega del diagnéstico y el
acompanamiento de las familias. Los profesionales
necesitardn de sus mejores dotes comunicativas, asi
como de un control emocional eficaz para sostener las
emociones propias y de los nuevos padres.

1. Tan pronto como nazca el bebé, da la enhora-
buena a los padres por el nacimiento de su hijo.
Pregunta por el nombre del bebé y Usalo para
referirte a él.

2. Explica a los padres cualquier procedimiento
médico que se lleve a cabo.

3. En cuanto sea posible entrega el bebé a la madre.
Procura que el ambiente sea lo més intimo posible.
Deberd ser valorada cuidadosamente la urgen-
cia de cualquier procedimiento teniendo en cuenta
que el contacto precoz de la madre y su pequefio
serdn una gran ayuda para la formacién del vin-
culo y el establecimiento de la lactancia. Es impor-
tante que los padres sostengan a su hijo mientras
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reciben la noticia. Poder mirarlo y comprobar que
es un bebé normal y hermoso mientras reciben el
diagnéstico despeja muchas dudas y les ofrece
consuelo frente a la dureza de la noficia.

4. Quizd alguno de los padres haga alguna pre-
gunta al defectar con rapidez algdn rasgo tipico del
sindrome de Down. Si es asi, responde a sus dudas.
Si no se ha dado esa circunstancia, busca un
momento de infimidad. La matrona que ha acom-
pafiado a la mujer durante el parto podria ser una
gran ayuda.

Ofrece el diagnéstico a los padresy, si es necesario, el
grado de certeza del mismo. Podria servir como pri-
mera aproximacién una frase como: “Parece un bebé
sano, pero tengo noticias que seguramente no esperdis.
Vuestro bebé podria tener sindrome de Down. En los
préximos dias le haremos distintas pruebas médicas
para confirmar con toda seguridad el diagnéstico y su
estado general de salud”. Cada profesional deberé de
encontrar un tono y una actitud que le sean cémodas,
sabiendo que los padres aprecian especialmente la cer-
cania del médico y el sentirse libres para expresar sus
emociones y dudas.

Puedes apuntar algunos signos de los que te hacen
pensar que el bebé podria tener sindrome de Down y
explicarles que la confirmacién del diagnéstico lle-
gard al cabo de unos dias tras la realizacién de las
pruebas necesarias.

La negacién es habitual en los primeros momentos.
También lo es el llanto, la sensacién de bloqueo o la
ira repentina. El profesional deberd comprender que
todo lo que suceda y se diga es natural, y asi debe
hacérselo entender a los padres. Después de un tiempo
podria ayudarles escuchar algo como “Es normal que
os sintdis mal. No temais expresar lo que sentis o hacer
las preguntas que necesitéis”.

Es importante hablar de las pruebas que se van a rea-
lizar con inmediatez e intentar que comprendan que
el bebé necesita desde el primer momento de su carifio
y de la lactancia materna. Deberd asignarse a la madre
un profesional experto en lactancia para acompanarla
desde el principio.

A veces los padres hacen preguntas y el profesional
tiene entonces la oportunidad de responder. De no
ser asi, se puede aprovechar para preguntarles “2Qué
entendéis por el término sindrome de Down2”. No es
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aconsejable ofrecer mucha informacién en los pri-
meros momentos. En las horas y dias posteriores se
deberdn proporcionar nuevas oportunidades para que
los padres manifiesten sus dudas y el profesional pueda
completar la informacién que precisen.

El diagnéstico resulta siempre muy duro. Es conveniente
ofrecer una visién optimista a los nuevos padres. Quizé
te sean de ayuda los testimonios que nos han ofrecido
padres y profesionales sanitarios.

Pasadas las primeras 24 horas del nacimiento los padres
podrian estar parcialmente recuperados del estrés de la
primera noticia y deberia propiciarse un nuevo encuen-
tro en el que padre y madre, a ser posible junto a su
recién nacido, puedan expresar nuevas dudas y preo-
cupaciones.

Es natural que los padres demanden algin tipo de pre-
visién sobre cudl seré el futuro de su hijo, aunque lo
que realmente necesitan y apreciardn es vuestra hones-
tidad. El profesional sanitario deberd ayudarles a acep-
tar la incertidumbre. Se debe insistir en la imposibili-
dad de predecir nada y resaltar el importante rol que el
carifo, la entrega y la confianza en las propias posibi-
lidades jugardn en el desarrollo del nifio. “No pode-
mos saber cémo serd el desarrollo de vuestro hijo ni las
dificultades médicas que pueden surgir, pero una gran
mayoria de los nifios con sindrome de Down son capa-
ces de lograr una buena calidad de vida”.

Para muchos padres resultaré de ayuda recibir infor-
macién sobre posibles complicaciones médicas en tér-
minos probabilisticos.

Quizd sea de ayuda desmentir algunos mitos sobre esta
discapacidad.

Es posible que los padres expresen algunos miedos. Si
no es asi el profesional que les acompana podria ayu-
darles a expresar alguno, como: “Puede ser que os estéis
formulando muchas preguntas que ni siquiera os atrevéis
a pronunciar”, o “Quizds no os sintdis capaces en este
momento de cuidar de un bebé con sindrome de Down.
Es natural y habitual que asi sea, pero poco a poco os
sentiréis mejor y descubriréis la forma de hacerlo.”

A pesar de lo duro que pueda parecer los padres apre-
cian la honestidad de los profesionales sanitarios al
admitir la incertidumbre.

5. Es probable que cerca de vuestro hospital haya
una asociacién de familias de personas con sin-
drome de Down. A menudo desarrollan programas
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especiales de atencién a nuevos padres. Seria inte-
resante que el hospital se pusiera en contacto con
dichas asociaciones, estableciendo los procesos
precisos para poder ofrecer un apoyo extra cuando
surgiera la necesidad. Padres y madres voluntarios
visitan a las familias en el hospital para acompa-
Aarles en los primeros momentos e invitarles a
unirse a las asociaciones.

Es esencial que los nuevos padres sientan que tie-
nen suficientes recursos y apoyos muy especial-
mente en los primeros dias. El equipo médico
deberia de estar disponible de forma permanente,
especialmente para estas familias.

La familia y los amigos pueden ser un importan-
tisimo apoyo pero también pueden precisar algu-
nas indicaciones. Para ello se ha disefiado el folleto
Somos padres de un bebé con sindrome de Down
que podria entregar a los padres en uno de sus
primeros encuentros. Es muy recomendable que el
equipo médico mantenga una conversacién exten-
dida con la familia. Que se hable en positivo con
abuelos y hermanos mayores; que comprendan
que no hay responsables, que su ayuda seré fun-
damental y que serdn nifos de los que aprende-
rén a disfrutar.

A pesar de toda la ayuda y las mejores intenciones
del equipo médico lo més natural es que estos
padres se sientan mal y den muestras de ello. El
dolor por la pérdida del hijo sofiado tardaré un
tiempo en abandonarlos. Quizé la mejor forma
de acompanarles sea hacerles entender que todo
lo que les sucede es humano y comprensible.
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Hospitalizacion

Existe una probabilidad alta de que el recién nacido
tenga que permanecer en el hospital durante algin
tiempo. En ocasiones también volveréd al hospital con
posterioridad. Es fundamental que se permita que la
familia lo acomparfe durante todo el tiempo posible.
Es también una importante misién de los profesiona-
les y de las familias hacer lo posible para que se cum-
plan los derechos del nifio tal y como establece la
Carta de Derechos del Nifio Hospitalizado.

http://www.defensordelmenor.org/upload/legisla-
cion/LeyEuropea/Carta_Europea_Derechos_Ninos Hos
pitalizados.pdf

A pesar del reconocimiento de los derechos de los nifios
a permanecer acompanados y a las sobradas pruebas
de que el contacto constante con los padres mejora
considerablemente su desarrollo, en Espafia siguen
existiendo barreras para el acceso de los padres a las
unidades neonatales e infantiles. Hoy conocemos el
impacto que el bienestar emocional del nifio tiene sobre
su desarrollo y sobre su salud. Esto deberia suponer un
impulso para cualquier accién encaminada a facilitar la
presencia de la familia en el entorno hospitalario.

Servicios médicos

Pediatras

No siempre serd necesario localizar a un profesional
especializado en sindrome de Down para atender al
nifo a lo largo de su desarrollo. Serd fundamental
lograr que la familia implique a su pediatra en el
aprendizaje y actualizacién constantes sobre esta dis-
capacidad y que surja una estrecha relacién entre el
profesional y la familia para lograr el mejor desarro-
llo del nifo.

Seré de vital importancia que tanto la familia como
su pediatra tengan acceso al Programa Espafol de
Salud para Personas con Sindrome de Down, editado
por DOWN ESPANA y que ha supuesto un importante
avance en la prevencién y tratamiento de las enfer-
medades asociadas a la trisomia 21.
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Unidades especializadas en sindrome de
Down

Sélo existen cuatro hospitales con unidades
especializadas en el sindrome de Down:

©® Madrid: Hospital del nifio Jesus, Unidad de
Pediatria Social.
Av. Menéndez Pelayo, 65 - 28009 Madrid
Responsable: Dr. Jesis Garcia Pérez.
Supervisora de enfermeria del drea de
consultas: Ana Paz Fraile.
Ubicacién: Las consultas se encuentran en la
primera planta del Hospital, en la sala San José.
Teléfono de las consultas: 91503 59 00
Extensiones: 263 y 487. Fax: 91573 40 12

©® Madrid: Unidad de Atencién a Adultos con
Sindrome de Down del Hospital Universitario La
Princesa de Madrid.
C/ Diego de Leén, 62. 28005 Madrid
Responsable: Fernando Moldenhauer
Telf. 91 520 22 00

©® Barcelona: Centro Médico Down
C/ Comte Borrell, 201-203, entresuelo -
08029 Barcelona.
Responsable: D°. Reyes Alcoverro.
Pertenece a la Fundacién Catalana de Sindrome
de Down.
Telf. 932 157 423. Fax 932 157 699
Correo de contacto:cmd@fcsd.org
Paginaweb: www.fcsd.org/es/servicios/
centro-medico.html

® Valencia: Unidad de Sindrome de Down del
Hospital Clinico Universitario de Valencia.
Avenida Blasco lbafiez, 17. 46010 Valencia
Telf. 963 86 26 00
Responsable:Dr. Rafael Ferndndez Delgado.

Este documento ha sido descargado de
www.mihijodown.com

En esta web puedes encontrar otros documentos e
informacién para nuevos padres de nifios con
sindrome de Down.

Este documento y la web a la que pertenece
pretenden ser una ayuda para padres y familiares de
personas con sindrome de Down.

Este documento ha sido elaborado por
DOWN ESPANA en colaboracién con
FUNDACION MAPFRE

www.sindromedown.net
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