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Resumen:
1-Introduccién

El nacimiento de un bebe es un acontecimiento myportante en la vida de una
familia. Si el nifio es portador de una enfermedatyénita, el momento se convierte en un
evento angustioso e inesperado para los padreanslia, por lo que surgen sentimientos
de culpa y con tendencia a la descalificacion. posfesionales de enfermeria, como
miembros del equipo multidisciplinar, deben aplisas conocimientos para atender de
forma rapida y eficiente al bebé y a su famili@pf@ciendo con ello el vinculo afectivo.

El establecimiento de ese vinculo entre madre @ 8] una constante universal en
todas las culturas, y se remonta al origen de maamidad. A pesar de ello, el equilibrio de
la madre y del recién nacido puede verse perturpaddactores externos, sobre todo de
caracter ambiental.

Normalmente, la llegada de un recién nacido supon@acontecimiento familiar de
extremada alegria. Sin embargo, esta situaciore simeterse cuando el recién nacido
presenta alguna diferencia respecto de la nornthlré@sulta inevitable, entonces, la ruptura
en el proceso de union afectiva entre la familiab(s todo los padres) y el bebé.
Situaciones de este tipo se agudizan cuando dftesndias fisicas resultan visibles, como
asi ocurre con los niflos que padecen el sindronigodms. El equipo de enfermeria debe
tener estrategias que faciliten y refuercen elulncya desde el momento del diagndstico y
antes del parto. Asi pues, desde enfermeria sejagdreun papel esencial informando a la
familia de la necesidad de cuidar el lenguaje eagggeofreciendo tanta informacién como
necesiten y respetando las etapas emocionales gmorqlie atraviesa la familia,

especialmente los padres, pues de ello puede depsinddecuada integracion.



Entre las medidas encaminadas a establecer esngodrfamiliares, se encuentran el
contacto del nifio con sus padres en sus primerosemtios de vida, asi como el fomento
de una necesaria privacidad. Se deben resaltasjpesctos positivos del nifio y mostrar una
actitud empatica. En lo posible, hay que desdramaata situacion, ofreciendo soluciones
optimistas a las cuestiones planteadas. Tambiémiayar a conocer las expectativas de
salud para los padres.
2-Objetivos

El objetivo de este trabajo consiste en establecerprotocolo estandar para la
actuacion de enfermeria en el que se garantice laptura del vinculo afectivo entre el
recién nacido con sindrome de Down y su familia.
3-Material y metodologia

El presente estudio se ha llevado a cabo revisa@dmabajos cientificos publicados en
Medline durante los ultimos siete afios. Una veecs#nados, se efectudé un minucioso
examen de los aspectos comunes abordados en tbukysasi como las consideraciones
mas relevantes y novedosas en ellos descritas sbpreceso de vinculacion afectiva entre
los nifios nacidos con sindrome de Down y su familia
4-Resultados

Desde diferentes estudios se establecen cincosefapaas que padres y familiares
deben pasar, tras conocer el diagnostico de simddenown de su hijo.
1)Etapa de impacto

Esta primera etapa se corresponde con el periodemd®mrazo, que suele venir
mediado por un clima de ansiedad, aunque con extpexd positivas derivadas del carifio y
el afecto consolidado durante los nueve meses.nueste periodo, la familia tiende a
idealizar al bebé, por lo que llega a producirséamamoramiento” de la imagen del bebé
perfecto. Ante el diagndstico, la familia, por lengral, adopta una actitud de rechazo y se
niega a comprender lo sucedido.

Deben evitarse los comentarios que puedan buslgabdes y estimular la formulacion
de preguntas sobre la enfermedad. Hay que respoodédronradez y con franqueza a todas
las cuestiones planteadas. Es conveniente, tamfaéiiitar la exteriorizacion de los
sentimientos, para lo cual son Utiles las técnileagetro-alimentacion durante la entrevista,
gue permitan aclarar las dudas y reconocer losesrroonceptuales. En fin, ofrecer una

informacion clara y concreta.



2)Etapa de negacion

Esta etapa se inicia inmediatamente después del parrante este periodo los padres
guieren ver colmadas sus expectativas positivesgnifortantes, para lo que establecen un
primer contacto directo con su hijo. No obstantejealida que pasa el tiempo, la familia
muestra una actitud tendente a la negacion deadlidad, con especial énfasis en los
prejuicios y la opiniobn de terceras personas. Fieate, los padres tienden a
incomunicarse, con un importante déficit de vinafkrctivo.
3)Etapa de tristeza y dolor

El periodo comprendido por esta etapa es mas l&ame@l tiene lugar un refuerzo de
los lazos afectivos primariamente iniciados a tsas€l apego y se produce la asimilacion
parcial de la realidad del hijo. Los padres permanengustiados y temerosos del futuro.
4)Etapa de adaptacion

Una vez los padres superan la etapa anterior,reptraun proceso de adaptacion en
donde logran aceptar sus propios sentimientos gotalicion de su hijo; y se muestran
interesados en aprender y conocer con mas detalgdculiaridades del proceso que
padece su hijo. Durante este periodo, es de supart@mcia la aceptacion que el medio
familiar exprese a este nuevo integrante y el agmla pareja otorgue a su conyuge. En
esta etapa el proceso de vinculacion sigue un rungbiativo, en el que el medio ambiente
ejerce un poderoso efecto sobre los padres, queerdeocivo, expone al nifio al riesgo de
abandono, maltrato y desvinculacion definitivos.
5)Etapa de reorganizacion

En este ultimo periodo, el dolor, la ansiedad ym@aotencia ya forman parte del
pasado. Los padres y familiares directos han asug@duna postura diferente y el bebé ha
sido integrado en la familia. Esta aprende a tolesas discapacidades y se ha
comprometido con la ayuda para su rehabilitaciorsercion como un nuevo miembro. La
vinculacién afectiva como proceso se consolida yoselece dia a dia, a través de los
avances emocionales y neurologicos del bebé, lagudacilitan la interaccion con sus
padres, transformando este proceso en un circ@toettoalimentacion positiva. Cada
nuevo avance en el desarrollo psicofisico alcanzamosu hijo constituye un nuevo

elemento de refuerzo y vinculacién y, por ende,nueva emocion.



5-Conclusiones

Como resultado del andlisis de la bibliografia ottasla y de acuerdo con las

diferentes corrientes, cabe establecer las siggsamnclusiones:

Enfermeria debe facilitar el contacto fisico innagdiposterior al parto entre los padres
y el bebé. Y especialmente con la madre, colocaragbecho e iniciando asi el apego.
Los padres necesitan tiempo y oportunidad pararaupstos duros momentos.
Proporcionar informacion a los padres cuando égobhayan tenido contacto con su
hijo. Que debe ser a demanda y en un lenguaje donge

El equipo de enfermeria, ademas de reconocer Esaftemocionales en que se
encuentran los padres, identificara posibles alienas en éstas.

El sindrome de Down, por todo lo expuesto, debe csgrsiderado como una

enfermedad cronica, por lo que la enfermera defegriar a los padres en la planificaciéon

de los cuidados. Ha de participar activamente deranprimera y mediana infancia y, mas

adelante, con el objetivo final de conseguir ebattidado, fomentando la independencia

del joven y asumiendo un papel de tutelaje y apoyo.
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INTRODUCCION:

El establecimiento del vinculo afectivo entre madre e hijo supone un universal en todas las culturas remontandose a origenes
ancestrales. A pesar de ello, su equilibrio puede verse perturbado por factores tanto ambientales, de la madre o del recién nacido.
Normalmente, la llegada de un recién nacido supone un acontecimiento familiar de extremada alegria. Sin embargo, esta situacion
puede verse alterada cuando el recién nacido presenta alguna diferencia respecto de la nor inevitable la ruptura en
el proceso de vinculaciéon afectiva entre la familia (principalmente los padres) y el bebé. Situaciones de este tipo se intensifican cuando
estas diferencias resultan visibles como ocurre en los nifios con Sindrome de Down. El equipo de enfermeria debe elaborar estrategias
que faciliten y refuercen el vinculo desde el to del diagnéstico y antes del parto. Por todo ello, enfermeria jugara un papel
esencial informando a la familia de la necesidad de cuidar el lenguaje empleado, ofr do tanta informacion como necesiten y

haciendo respetar las etapas emocionales por las que atraviesa la familia especialmente los padres pues de ello dependeri su correcta
integracion. a4 f :
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MATERIAL Y METODOS:

Para la realizacion de este trabajo se ha llevado a cabo una revisién de 50
trabajos cientificos publicados en Medline durante los ultimos 7 anos. Una
vez seleccionados, se realizé un examen minucioso de los aspectos comunes
abordados en todos ellos asi como las consideraciones mas relevantes y
novedosas descritas en ellos sobre el proceso de vinculacion afectiva entre los
ninos con sindrome de Down y su famil

RESULTADOS:
Diferentes estudios establecen cinco etapas por las que los padres
de Down en su hijo/a.

la familia deben pasar tras conocer el diagnostico de sindrome

Etapa de Impacto:
La familia adopta una actitud de rechazo negindose a
comprender lo sucedido.

Serios conflictos de autoconvencimiento y aceptacion.

Etapa de Negacién:

Tendencia hacia la negacion de la realidad con gran énfa;

en los prej personas.

Incomunicacién entre padres con déficit de vinculo afectivo.
Etapa de tristeza y dolo

Tiene lugar la asimilacion parcial de la realidad de su hijo.
Padres angustiados y temerosos del futuro.

CONCLUSIONES:

Etapa de Adaptacion:
Aceptacion de sus sentimientos y condicion de su hijo.
Desarrollo de interés por conocer mi
de su hijo.
Importancia del medio

obre la condicion

El recién nacido ha sido integrado en la familia.
Vinculacion afectiva reforzada.
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