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Resumen:

Tenemos que conocer no solo a la persona con Sindrome de Down sino también a sus
familias para descubrir una serie de variables que nos van a hacer comprender mejor las
vivencias de los padres y madres que tienen un hijo/a con discapacidad, ya que las
reacciones emocionales de una familia ante la noticia del nacimiento de su hijo/a con
Sindrome de Down, van a estar influenciadas por la manera en que son informados

acerca de la minusvalia/discapacidad de su hijo/a, y ello se evalta desde una entrevista.
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Inhoducc:lﬁn s i T R SR En la entrevista que se realiza con el profesional de la psicologia, se intenta ofrecer apoyo emocional, y en esa

participacion de los padres en el programa
de Atencion Temprana por lo que tratamos
de implicarlos y de que estén presentes en
las sesiones a menos que por alguna razon
no sea mnecesario, atendiendo el caso
individual. Los padres entran a las sesiones

comunicacion nos encontramos (Jue €5 Un momento Jue 5Upone urd ﬂPﬂI‘tﬂIIid.ﬂd PdId expPresdr 515

reacciones, actitudes e inquietudes desde que conocen que su hijo/ a presenta una patologia. Un buen
comienzo dentro del programa de tratamiento de Atencion Temprana es importante para que las reacciones

El principal objetivo de la Atencidn
Temprana es tavorecer el desarrollo vy el
bienestar del nifio/ a v su familia,
posibilitando de la forma mas completa su
integracion en el medio familiar, escolar y
social, asi como su autonomia personal.
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la Atencion Temprana tiene como objetivo

sean lo mas positivas posibles ya que de como sea ese inicio va a influir mucho en lo que sucedera despueés,
porque en esos primeros afios de la Intervencién Temprana los padres deben ir adquiriendo criterios

educativos, actitudes positivas y autonomia a la hora de tomar decisiones con respecto a sus hijos con
Sindrome de Down.

por dos razones fundamentales, por una
parte la Atencion Temprana no puede
Hmitar a wunas horas al dia, de ahi la
importancia de seguir el tratamiento en
casa para generalizar los aprendizajes, y
por otra parte la Atencion Temprana tiene |
como objetivo intormar, orientar, asesorar |
y respaldar a los padres en un momento
tan dificil como la llegada de un nifio/a
con Sindrome de Down o la contirmacion
de un diagnéstico o lo que es peor la
sospecha de un diagnéstico que no acaba
de confirmarse mediante ninguna prueba

medica.

La Asociacidon mejora su atencion durante esta etapa introduciendo grupos de padres ya
que ademas de intervenir los padres con visitas ante el naciemiento en el hospital ¥ en el
domicilio, también esos contactos deberian perpetuarse y servirian como lugar de
encuentro y de expresion de emociones y sentimientos, asi como de mejora ¥
normalizacion de la relacién con sus hijos.

informazr, orientar, asesorar y respaldar a los
padres en un momento tan diticil como la
llegada de wun nifio/a con Sindrome de
Down o la confirmacion de un diagnoéstico o
lo que es peor la sospecha de un diagnéstico
que no acaba de confirmarse mediante

ninguna prueba meédica.

Objetivo

Mejorar la atencién que se realiza a las familias para lo que se necesita
conocer las necesidades que presentan en los inicios del programa de
Atencion Temprana.

Método

Primera entrevista y observacion de las emociones expresadas
verbalmente por 34 familias pertenecientes al programa de Atencidén

Temprana de la Asociacién Sindrome de Down Jaén y Provincia.

Determinar que existen componentes emocionales que provienen de
los primeros contactos con el personal sanitario que esta jnﬂuy-endm
en la manera de afrontar la situacién de llegada de un hijo/a con
sindrome de Down.
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Figuraz
Fuentes de las que se consigue la informacion.

Figura1
Numero de familias que tenian informacion previa sobre el
SD antes del nacimiento de sus hijos. '
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Figura 3
Persona que comunica la noticia del nacimiento.
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Figura 6
Forma de entrar en contacto los padres con la
Asociacion/CAIT de la misma.
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Figura 4

. ) . Figura 5
Persona gque comunica el diagnostico a la madre. o

Tiempo que transcurre desde el nacimiento h £
le comunicaa la madre.
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“La comunicacion puede ser dolorosa,
la incomunicacion... miucho mids.”
Pilar Arranz

Conclusiones

« Ennuestra entrevista vimos que las familias no tenian informacién previa sobre el Sindrome de Down antes del nacimiento de su hijo ya que de las 34 familias entrevistadas 32 no tenian
ningin tipo de informacion. Los dos restantes si pero estaba justificado ya que en un caso sus padres eran médicos, v en el otro caso ya tenian un Sindrome de Down en la familia.

« El padre es el primero en enterarse por lo que en la mayoria de las ocasiones es a él a quién se lo comunican, la madre se entera por el padre que se lo comunica con una gran carga emocional
sin dar ningin tipo de informacidn adicional.
« Nosololos datos sino sobre todo los comentarios de los padres te llevan a pensar que la persona encargada de proporcionar el diagnédstico v la informacién sobre el Sindrome de Down debe

ser especialmente sensible ya que en el momento del nacimiento de un nifio/ a con Sindrome de Down hay que tener presente otro aspecto que puede influir de forma positiva o negativa en el
futuro de la persona con Sindrome de Down. Ese factor se refiere a la manera de comunicar a los padres que su hijo/ a presenta con mucha probabilidad un déficit intelectual.

« Hay que tener mucho cuidado por que la experiencia de los padres durante ese proceso inicial de informacién o desinformacion puede jugar un papel muy importante en la percepcion del
nifio/ a.
« PPueschel (1983) aconseja que el médico debe tener en cuenta los sentimientos de los padres prestandoles una atencién muy delicada “poniendo énfasis en que el nifio/ a, aunque con un

handicap, es primero y sobre todo un ser humano con sus inherentes derechos”. Segiin él, la informacién debe ser clara, dada de una forma delicada, ofreciendo los datos actuales,
comprendiendo los sentimientos de los padres, ofreciendo posteriores encuentros, y orientandoles hacia otros posibles servicios de apoyo.

« Baccichetti (1997) coincide con Pueschel en sus recomendaciones a la hora de comunicar la noticia, pero ademas afiade la necesidad de dar la noticia lo mas pronto posible, v a ambos padres
juntos.

« También una informacion excesivamente positiva del tipo “su hijo/ a es como cualquier otro nifio, solo que se va a tener que esforzar mas” es una manera muy simplista de explicar el
Sindrome de Down y puede provocar grandes frustraciones, yva que cada persona con Sindrome de Down es un serindividual y aunque comparte un fenotipo conductual, siempre es muy
peligroso generalizar, va que cuando el nifio/ a no cumple con las expectativas del padre; madre (que en este caso son muy elevadas) las exigencias pueden provocar muchos problemas.

+ Desde la asociacién no se puede hacer mucho en ese primer momento va que quién da la noticia del nacimiento de un nifio/ a con Sindrome de Down es el médico, la Asociacion aparece mas
tarde cuando por fin logra enterarse del acontecimiento debido a que tenemos “aliados” médicos y personal de enfermeria, pero ain asi se nos escapan nacimientos, esto es mas lamentable va

que el acercamiento inicial y apoyo de una familia que ha pasado por lo mismo que ellos en una situacion de falta de asistencia, entendida como apoyo emocional, es muy reconfortante. Con
esta informacion sabemos en qué estado llegan los padres a la Asociacion lo que nos va a servir para entender mucho mads su situacion.
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