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Introducién

Esta guia que tedes entre mans os profesionais sanitarios, axudaravos
a comunicar a noticia da presenza da sindrome de Down, tanto durante
o embarazo como tras o nacemento.

Sabemos que comunicar esta noticia non é unha tarefa sinxela para
vos, polo que queremos que dispofiades de ferramentas e estratexias
que vos preparen para afrontar esta experiencia da mellor maneira
posible. Todas as familias lembran vividamente estes momentos e valoran
moi especialmente o acompafamento e humanidade que recibiron
nesta situacién.

A comunicacién da sindrome de Down, antes ou despois do nacemento,
ten gran relevancia para a familia, influindo na adaptacién do sistema
familiar. A mensaxe e a forma na que o transmitades influirdn no seu
estado emocional, na relacién que se establece co seu fillo ou filla e no
seu futuro desenvolvemento.

Entre outros aspectos que se abordan ao longo da presente guia, destaca
a necesidade de transmitir unha mensaxe actualizada, positiva e afastada
de tépicos e crenzas pouco realistas sobre que é ser unha persoa con
sindrome de Down. A informacién debe transmitirse de forma préxima,
de maneira que poida ser comprendida pola familia, que se atopa nun
estado de incerteza. Pédese explicar de forma sinxela que a sindrome
de Down é unha condicién xenética causada pola presenza dun cro-
mosoma extra nas células do bebé, pois as persoas con sindrome de
Down tefien tres copias do cromosoma 21. E importante deixar claro
gue non existe causa cofiecida, prodicese de forma espontdnea, polo
que calquera persoa pode ter un fillo ou filla coa sindrome de Down.

Cada persoa é Unica; tamén as que tefien sindrome de Down. Ainda
que tefian algunhas caracteristicas fisicas comins e discapacidade inte-
lectual leve ou moderada, cada unha desenvolve a sta propia perso-
nalidade e identidade. Crecen, progresan e aprenden igual que as
demais. Quizd necesiten un pouco mdis de tempo e esforzo, pero apren-
derdn a andar, falar, montar en bicicleta, ler e escribir...
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E crucial transmitir que o agarimo e a atencién que reciba o seu fillo
ou filla son fundamentais, asi como a relevancia dos programas de
Atencién Temperd para a sta vida posterior, asi como de dispofier dunha
contorna (social, emocional e intelectual) rica e estimulante. E posible
que desenvolvan algins problemas de salde que é necesario controlar.
Con todo, a sUa calidade de vida mellorou considerablemente nos
0ltimos anos, alcanzando altos niveis de autonomia. E substancial trans-
mitir tranquilidade en base a expectativas realistas.

Son moitos os aspectos que teredes que ter conta na comunicacién da
Primeira Noticia: o contexto, as habilidades profesionais, o contido da
mensaxe, a situacién familiar, entre outros.

Esperamos que nesta guia atopedes as claves para mellorar a vosa
comunicacién da Primeira Noticia.
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PREPARA A ENTREVISTA

Antes de comunicar a primeira noticia ds familias é importante planificar
a entrevista e dispofier da informacién necesaria.

Repasa os detalles das probas diagnésticas.

Procura informacién sobre a familia.

Actualizate sobre a sindrome de Down, as stas posibilidades e
os recursos disponibles.

| Prepara mentalmente o que vas dicir.

COIDA A SITUACION

E necesario coidar a situacién na que se dé a noticia. O lugar, o tempo
e o acompafiamento que ofrezas serd fundamental para o estado
emocional das familias.

®  Eimportante o primeiro momento pel con pel.

— Asegurate de que cofiecen xa ao seu bebé e, se é posible,
gue o tefan preto para que poidan vincularse con el.

.
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Dispén dun lugar axeitado.

— Debe ser un lugar privado e tranquilo. Se non é posible,
busca sensacién de privacidade (por exemplo, pecha a porta).

— Evita interrupciéns (apaga o teléfono, o busca...).
— Senta e convida & familia a que sente.
Dedica o tempo que sexa preciso.

— Ofrece a noticia o mdéis pronto posible sempre que haxa
claras sospeitas de sindrome de Down.

— Evita présas e precipitaciéns. ActGa con calma e deixa que
a familia pregunte e se exprese.

— A Primeira Noticia é un proceso que pode precisar mdis dun
encontro.

Facilita que estean acompanados.

— D& ainformacién a ambos os membros da parella e, se non
é posible, pregUntalle & persoa se quere que lle acompane
algtn familiar ou persoa préxima.

DESCOBRE QUE SABE A FAMILIA
E QUE QUERE SABER

Pregunta & familia: ‘Que saben da sindrome de Down?’, ‘Que
lles preocupa?’, ‘Que queren saber?’

Observa as stas reaciéns, daranche informacién sobre as stas emo-
ciéns e as suas dubidas.

Valora o que a familia pode comprender para adaptar o vocabulario
e a forma de dar a informacién segundo as stas necesidades.

Investiga que entenderon do que lles vas informando.
Podes preguntar con delicadeza ‘Que opinas?’, ‘Que te preocupa?’

Deduce cales son as sGas expectativas como nai ou pai.
Podes preguntar ‘Crees que che vai a cambiar a vida?’
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COMUNICA A INFORMACION

Como comuniques a noticia serd importante para a comprensién da
informacién das familias, para que elas expresen tamén os seus medos,
dubidas e emociéns. Tamén seré determinante para o establecemento
dos primeiros vinculos familiares e como afronta a familia a situacién.

B O comezo é importante.
— Preséntate se non te conecen.
— Usa o nome propio do bebé e felicitalles polo seu nacemento.

— Anticipa a informacién de forma delicada, por exemplo: ‘voulles
falar de algo importante’.

B Uiiliza unha linguaxe clara e sinxela.

— Informa que o bebé ten sindrome de Down, pero non utilices
termos que poidan ser ofensivos.

— E importante dosificar a informacién.

B Comparte coa familia os datos nos que se basean as probas
diagnésticas.

— Informa sobre probas ou pasos necesarios para completar o
resultado do diagnéstico, explica en que consisten e efectos
que poidan ter (cariotipo, probas de diagnéstico prenatal...).
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— Previamente, constata a conformidade das familias coa
realizacién das probas, co obxectivo previsto das mesmas e
co cofecemento dos resultados.

Respecta a decisién familiar, tanto na realizacién ou non das
probas médicas como no que respecta & interrupcién do
embarazo.

Facilita que poidan expresar as sGas preocupaciéns respecto G
causa. Axtdalles a evitar que se sintan culpables.

Evita ofrecer unha listaxe de posibles trastornos asociados que
nese momento non estén confirmados e que aumentan a ansie-
dade, ds veces innecesariamente.

Proporciona informacién actualizada da sindrome de Down cun
enfoque positivo.

— Centra a conversa nas posibilidades mdis que nas dificultades
(ver en bibliografia ‘El sindrome de Down hoy’).

— Infunde esperanzas realistas.

Mostra a variabilidade individual dos bebés coa sindrome de
Down e a importancia da familia no desenvolvemento do fillo/a.

Responde &s dubidas que expofa a familia.

— Facilita a expresién desas dubidas deixando pausas, convi-
déndolles a interromper cando necesiten ou preguntdndolles.

Coida a linguaxe non verbal.

— Emprega unha linguaxe xestual e corporal coherente co que
estds a dicir.

— Mbéstrate cordial con palabras e xestos.
Respecta as sGas reacciéns emocionais.

— Failles saber que os seus sentimentos e reacciéns son lexitimos
e comprensibles con palabras e xestos (tocarlle o brazo ou a
man, ofrecerlles un pano...).

— Mantén a calma se son aparentemente desproporcionadas,
talvez sexan unha forma de adaptacién.
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Ten en conta as posibles diferencias culturais, mostrando unha
actitude aberta e construtiva.

O ‘feedback’ é necesario.

Para asegurarte de que a mensaxe se comprendeu, remata cun
resumo dos puntos chave e un feixe de preguntas abertas para
confirmar que entenderon o necesario.

OFRECE PROPOSTAS DE ACCION

Nestes primeiros momentos, as familias séntense desorientadas, e
precisan acompafamento e asesoramento sobre cales son os primeiros
pasos a dar.

Transmite a idea de que non estdn sés, o persoal médico, a
Atencién Temperd, a educacién, as asociaciéons e as outras familias
vanlles acompafar e axudar.

Explica as necesidades do bebé a partir dese momento.

Faino de forma sinxela marcando a importancia da familia no
proceso de desenvolvemento.

Ofrécelles o contacto con entidades relacionadas coa sindrome
de Down que lles poden proporcionar apoio profesional e contacto
con outras familias que lles serdn moi positivos neses momentos.

Considera as sUas opiniéns respecto a como afrontar o futuro.

Tenta que a familia se centre no momento presente e os seus
primeiros pasos. As familias tenden a preguntarse sobre o futuro.

Mostra a continuidade dos servizos.

Deriva a Atencién Temperd ou a servizos de intervencién que se
requiran.

Proporciona recursos: informacién por escrito, péxinas web de
referencia, contacto con entidades de sindrome de Down, etc.
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B Ofrece a posibilidade de novos contactos para aclarar dibidas
se o desexan. A dispoibilidade do profesional axuda moito &
familia.

B Remata facendo un resumo claro do que poden facer a partires
dese momento.

MAIS INFORMACION

Web de Down Galicia

Conece cal é a entidade de atencién a familias e persoas con sindrome
de Down que lles corresponde polo seu lugar de residencia. As sete
entidades Down de Galicia estdn ao seu dispor en downgalicia.org.

Recursos e publicaciéns

Podes atopar unha chea de recursos, materiais e contidos de apoio de
gran utilidade no apartado ‘Publicaciéns’ da web de Down Galicia.
Tamén na web de Down Espafia mihijodown.com. Como xa se citou
con anterioridade, é recomendable ler, fanto para profesionais sanitarios
coma para nais e pais, o documento ‘El sindrome de Down hoy’, que
inclUe informacién actualizada que axuda a resolver moitas dubidas.
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