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PARAULES CLAU Resum

Protocol d’intervencio L’establiment del vincle afectiu entre mare i fill és un fet universal en totes les cultures.
d’infermeria; Malgrat aixo, !"equilibri pot veure’s pertorbat per factors tan ambientals com de la mare
Nounat amb sindrome o del nounat. L’arribada d’un nounat suposa un esdeveniment familiar d’alegria. Tanma-
de Down; teix, aquesta situacio pot veure’s alterada quan el nounat presenta alguna diferéncia
Vinculacié afectiva respecte a la normalitat, la qual cosa de vegades dona lloc a una interrupcio en el procés

de vinculacio afectiva en la familia, sobretot entre els pares i el nado. Les situacions
d’aquest tipus s’intensifiquen quan, els primers dies, els pares no accepten el seu nado
amb sindrome de Down. Els professionals d’infermeria elaborem estratégies per facilitar
el vincle des del moment del diagnostic i en els primers dies pospart. La infermera tindra
un paper essencial a I’hora d’informar a la familia. Cal donar-hi suport emocional i infor-
mar sobre el contacte amb la pell i els avantatges de la lactancia materna. Les possibili-
tats futures d’aquests nens dependra del nivell d’estimulacio i de |’acceptacio dels pa-
res. Cal respectar les etapes emocionals per les quals passa la familia, sobretot els pares,
ja que la bona integracié del nad6 dependra d’ells. L’objectiu d’aquest treball va ser
establir un protocol d’actuaci6 d’infermeria estandarditzat per afavorir el vincle afectiu
entre el nounat amb sindrome de Down i la seva familia.
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Nursing intervention protocol to help establish affective ties between the newborn
infant with Down’s syndrome and his/her family

Abstract

The establishment of affective ties between mother and child is a universal phenomenon
in all cultures. However, this process can be disrupted by contextual factors of the mother
and her newborn child. The arrival of a baby is generally a joyful event in all families.
Nevertheless, this situation can change when the newborn baby is not regarded as normal.
This can sometimes cause a breach in the affective ties within the family, mainly between
the parents and their child. Situations of this type are intensified when parents refuse to
accept their Down’s syndrome baby from the very beginning. Nursing professionals
prepare strategies help in the emotional bonding from the time of diagnosis, and in the
period immediately after childbirth. In this respect, nurses have a crucial role as
information providers for the family. More specifically, they give parents emotional
support and tell them about the importance of skin to skin contact, as well as the
advantages of breastfeeding. The emotional process that the family is going through
must be respected, especially the parents since they are responsible for the integration
of the baby into the family unit. The objective of this research was to establish a standard
nursing intervention protocol that helps to establish affective ties and bonding between
the Down’s syndrome baby and the family.

© 2012 Fundacié Catalana Sindrome de Down. Published by Elsevier Espafa, S.L. All rights

reserved.

Introduccioé

L’ establiment del vincle afectiu entre mare i fill és un feno-
men universal en totes les cultures des d’époques ances-
trals. El seu estudi acurat ha permeés descobrir que aquesta
conducta es predictible i evolutiva. Es produeix per etapes,
una darrera l’altra, sense saltar-se ni entrecreuar-se’.

La primera etapa correspon al periode d’embaras. La
gestacio i els moments previs al part acostumen a submer-
gir els pares en un ambient d’ansietat i expectatives positi-
ves, ja que 'estima i l’afecte que han desenvolupat al llarg
de nou mesos finalment agafara una forma concreta i tangi-
ble. S’idealitza el nadd, tot pensant com sera, a qui s’as-
semblara, etc.?3.

La segona etapa s’inicia amb el periode immediatament
posterior al part. En aquests moments, els pares, plens
d’expectatives positives i reconfortants, entren en contacte
directe amb el seu fill per primer cop. La interacci6 entre el
nadoé i la mare en els primers minuts de vida té la maxima
importancia. El nounat a terme i sa, en ser posat sobre
’abdomen de la mare immediatament després de néixer, té
la capacitat innata de reptar cap al mugro per aferrar-s’hi i
succionar. Aquest esdeveniment es pot observar abans de la
primera hora de vida, sense que hi calgui cap intervencio
clinica®. Aquest periode és important per establir la vincula-
cié afectiva, ja que és quan es produeixen descarregues
creixents d’oxitocina a escala cerebral, s’eleven els nivells
plasmatics d’opioides endogens, en la mare es desencadena
un estat d’ansietat i somnoléncia amb un alt llindar per al
dolor. Es un estat emocional dificil de descriure en qué la
mare, en veure i sentir el seu fill, completa i consolida la
fase d’enamorament, iniciada en ’embaras, que marcara la
seva maternitat de manera positiva®’. Esta demostrat que
les mares que van tenir I’oportunitat d’assolir |’aferrament

immediatament posterior al part (la primera mitja hora
després del naixement), tenen més éxit en la lactancia,
evolucionen amb més estabilitat en la maternitat des del
punt de vista afectiu i tenen indexs més baixos de maltrac-
tament i abandonament, en comparacié amb les mares que
no el van assolir®.

La tercera i darrera etapa s’inicia després del naixement.
Es un periode més llarg i evolutiu al llarg del qual es refor-
cen els llacos afectius primariament iniciats mitjangant
’aferrament. En aquest procés és fonamental comprendre
que és necessaria la interaccié d’ambdues parts per a qué
el resultat sigui optim®. Val a dir que, en la mesura en que
el nen creix i rep estimuls per part dels pares, aquest res-
pon d’acord amb la seva etapa de desenvolupament. Per
exemple, al cap de pocs dies de vida, el nounat pot fixar la
mirada, al cap d’un mes pot somriure i seguir amb la mira-
da, més endavant gira el cap 60 graus i després 90 graus,
apareix la vocalitzacio, el balboteig, les primeres paraules,
les primeres caricies, etc. Tot aixo provoca en els pares i en
I’entorn social que l’envolta respostes positives d’elogi i
satisfaccio que reforcen l’amor, ’afecte i ’orgull dels pares
pel seu fill"®. Es una escalada ascendent de sensacions gra-
tificants que en pocs casos es veu interrompuda, tret que es
produeixi una distorsio violenta de la realitat, com ara la
prematuritat, malformacions congenites, malaltia mater-
na, estrés ambiental, etc.

Malgrat aixo, U’equilibri d’aquestes fases pot veure’s per-
torbat per factors tan ambientals com de la mare o del
nounat. Normalment, ’arribada d’un nounat suposa un es-
deveniment familiar d’alegria''. Tanmateix, aquesta situa-
cié pot veure’s alterada quan el nounat presenta alguna
diferencia respecte a la normalitat, la qual cosa fa inevita-
ble la interrupcio en el procés de vinculacio afectiva entre
els pares i el nadé. Les situacions d’aquest tipus s’intensifi-
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quen quan aquestes diferéncies son visibles, com en el cas
dels nens amb sindrome de Down. L’equip d’infermeria ha
d’elaborar estratégies que facilitin i reforcin el vincle afec-
tiu des del moment del diagnostic i en el postpart imme-
diat.

Per tot aixo, els professionals d’infermeria tenen un pa-
per essencial a I’hora d’informar la familia i de crear el
vincle afectiu. Cal oferir la informacio segilient: caracteris-
tiques d’aquests nadons, contacte amb la pell, lactancia
materna i estudis complementaris recomanats. Cal respec-
tar i ajudar en les etapes emocionals per les quals passa la
familia, sobretot els pares, ja que la bona integracid del
nado en el medi dependra d’ells™.

Objectius

L’objectiu d’aquest treball va ser establir un protocol d’ac-
tuacié d’infermeria estandarditzat que afavoreixi el vincle
afectiu entre el nounat amb sindrome de Down i la seva
familia.

Material i metodologia

Per realitzar aquest treball, es va dur a terme una revisio de
12 treballs cientifics publicats a Medline durant els darrers
7 anys. Un cop sel:-leccionats, es va fer un examen acurat
dels aspectes comuns que s’hi abordaven, aixi com les con-
sideracions més destacades i noves que s’hi descrivien so-
bre el procés de vinculacié afectiva entre els nens amb sin-
drome de Down i la seva familia. La metodologia utilitzada
va ser U'elaboracié d’un protocol per aplicar-lo durant un
any a totes les mares de nounats amb sindrome de Down. El
material inclou 20 nadons.

Resultats

En aquest treball es pretén fer conéixer el protocol que
estem aplicant a la unitat de nounats patologics del nostre
hospital (fig. 1). Estem d’acord amb alguns autors que afir-
men que els pares de nadons amb sindrome de Down passen
per cinc etapes en coneixer el diagnostic del seu fill: impac-
te, negacio, tristesa i dolor, adaptacio i reorganitzacio.

Etapa d’impacte

Aquesta primera etapa es correspon amb el periode d’emba-
ras, que acostuma a passar en un clima d’ansietat, tot i que
amb expectatives positives derivades de U'estima i l’afecte
desenvolupats durant els nou mesos. Durant aquest periode,
la familia tendeix a idealitzar el nado. Es produeix una ins-
tancia d’“enamorament” de la imatge del nado6 ideal. En
general, la familia adoptara una actitud de rebuig i es nega-
ra a entendre el que s’ha esdevingut.

Etapa de negacio

Aquesta etapa comenca immediatament després del part.
Durant aquest periode, els pares romandran plens d’expec-

tatives positives i reconfortants, i entraran en contacte di-
recte amb el seu fill per primer cop. Tanmateix, a mesura
que passi el temps, la familia mostrara una actitud que ten-
dira a la negacid de la realitat, amb un eémfasi especial en
els prejudicis i Uopinid d’altres persones. Finalment, els
pares adoptaran una actitud d’incomunicacié amb una man-
ca important de vincle afectiu.

Etapa de tristesa i dolor

El periode que ocupa aquesta etapa és més llarg. En aquest
temps es produeix un reforg dels llagos afectius primaria-
ment iniciats a través de l’aferrament. Es produira l’assimi-
lacié parcial de la realitat del fill. Els pares romandran an-
goixats i temorosos pel futur.

Etapa d’adaptacio

Un cop superada |’etapa anterior, els pares entraran en un
procés d’adaptacio en qué aconseguiran acceptar els seus
sentiments i la condici6 del seu fill, i es mostraran interes-
sats en aprendre i conéixer amb més detall les peculiaritats
del procés que experimenta el seu fill. Durant aquest perio-
de, és molt important l’acceptacio que el medi familiar ha
expressat a aquest nou integrant i el recolzament que la
parella expressi al seu conjuge. En aquesta etapa, el procés
de vinculacio segueix un rumb instintiu en que el medi am-
bient té un efecte poderds en els pares i, si és nociu, expo-
sa el nen a riscos d’abandonament, maltractament i desvin-
culacio definitiva.

Etapa de reorganitzacio

En aquest darrer periode, el dolor, I’ansietat i la impotén-
cia formen part del passat. Els pares i els familiars directes
ja han adoptat una actitud diferent i el nadé s’ha integrat
en la familia. Aquesta ha apreés a tolerar-ne les discapaci-
tats i s’ha compromés a ajudar en la seva rehabilitacio i
insercié com a nou membre. La vinculacié afectiva com a
procés es consolida i s’enforteix dia a dia, a través dels
progressos emocionals i neurologics del nado, que en faci-
liten la interaccio amb els pares, transformant aquest pro-
cés en un circuit de retroalimentacio6 positiva. Cada aveng
nou en el desenvolupament psicofisic assolit pel fill consti-
tuira un nou element de reforc i vinculacio, i aixi una nova
emocio.

Discussio/conclusio

Com a resultat de la bibliografia consultada i I’aplicacio del
nostre protocol, i d’acord amb els diversos corrents, cal
plantejar la forma com el personal d’infermeria ha de faci-
litar el contacte fisic immediat després del part entre els
pares i el nado, sobretot amb la mare, posant-lo al pit i
iniciant aixi ’aferrament.

D’altra banda, els pares necessiten temps i l’oportunitat
per superar aquests moments durs. Per aquest motiu, cal-
dra que el personal d’infermeria proporcioni als pares la
informacio que demanin, sempre amb un llenguatge com-
prensiu. En tot moment caldra facilitar suport psicologic i
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N.° d'historia clinica Data de naixement

|. Dades de I’embarassada (entrevista feta a la mare o al pare)

1. Nom i cognoms de la mare:

2. Data de naixement: Edat de la mare:

3. Procedencia: Nacionalitat:

4. Adreca particular:

5. Escolaritat: Primaria Secundaria Universitaria _____ Altres
6. Nombre de fills (inclos I'actual):

7. Nom i cognoms del pare:

8. Tipus de feina del pare:

Il. Variables biologiques (entrevista feta a la mare)

9. Edat gestacional ___ Edat de la menarquia ___ Pes de lamare ___Talla
10. Analitica (bioquimica i hemograma). Especificar I'alteracio:

11. Tipus d'embaras: Natural ___ Estimulat ___ Inseminacié ___ Miltiples
12. Sepsia vaginal: Si___ No___ Tractament

13. Malalties prévies a I'embaras: Si___ No ___ Especificar:

14. Interrupcions de I'embaras prévies: Si___ No ___ Especificar:

15. Avortaments espontanis previs: Si ___ No ___ Especificar:

16. Malalties croniques: Si___ No ___ Especificar:

lll. Variables psicosocials i econdmiques

17. Embaras desitjat: Si___ No ___ Natural ___ Estimulat ___ Inseminacié

18. Fuma: Si___No___ <10___ >10___ Especificar

19. Ha ingerit alguna beguda alcoholica abans de I'embaras? Si No
Especificar:

20. Ha ingerit begudes alcoholiques durant I'embaras?
Especificar:

21. Convivéncia amb la parella: Si ___ No ___ Especificar:

22. Qualitat de I'alimentaci6: Bona ___ Mitjana ___ Dolenta

23. Condicions de la zona on viu: Bones ___ Mitjanes ___ Dolentes

24. Suport familiar: Si___ No ___ Violéncia familiar: Si___ No ___ Ocasional
Especificar:

25. Persones que viuen amb I'embarassada: ___ Especificar:

26. Fills que viuen amb I'embarassada: ___ Especificar:

27. Ha tingut el suport d'institucions socials més enlla de les de salut? Si____ No
Especificar:

28. Com va ser la infancia de la mare? Bona Mitjana Dolenta
Especificar:

29. Problemes d'aprenentatge de voste i de la seva parella. Especificar:

30. Problemes de comportament de vosté i de la seva parella. Especificar:

31. Que n'opina, voste, de la violencia de genere?

32. Tipus de feina de la mare (servei, sense qualificacio, qualificada, universitaria):
Especificar:

33. Té baixa laboral? Si___ No ___ Especificar:

34. Horari laboral. Especificar:

35. Tipus de feina del pare (servei, sense qualificacié, qualificat, universitari). Especificar:

36. Avaluacio de la situacié economica: Bona Mitjana Dolenta

IV. Alteracions durant ’embaras

37. Nausees o vomits: Si___ No ___ Especificar:

38. Hemorragia vaginal: Si___ No ___ Especificar:

39. Grip, refredat o altres infeccions: Si___ No ___ Especificar:

40. Alteracid de la pressio arterial: Si___ No ___ Especificar:

41. Alteracions de la glucosa: Si___ No ___ Especificar:

42. Ha pres alguna medicaci6? Si___ No ___ Especificar:

43. Li han fet una radiografia o ecografia? Si___ No ___ Especificar:

44. Hospitalitzacié abans del part: Si___ No___ Especificar:

45. Obesitat abans de I'embaras: Si ___ No ___ Especificar:

46. Baix pes de I'embarassada: Si___ No ___ Especificar:

47. Malalties croniques sorgides en I'embaras: Si No Especificar:

48. Va ser un embaras de risc de sindrome de Down?
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V. Condicions en el naixement. Puerperi immediat

49.
50.

51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.

58.
59.

Tipus de part: Espontani _____Induit ___Instrumental ____Cesaria

Apgar:1___ 5 10___ Tipusdereanimaci6: | ___ Il 1l ___IV

Especificar:

Sexe: Home ____Dona ___ Pes ___ Edat gestacional

Alteraci6 del nad6: Prematuritat SFA _____lIctericia ___Infeccions ____ Altres

Trasllat a la unitat neonatal. Especificar:
Els pares sabien la noticia abans del naixement del nadd?
Qui els en va donar la primera noticia?
Van ser informats de totes les possibilitats d'aquests nadons?
Van tenir el suport de tota la familia i els amics?

Lactancia materna: Mixta Artificial Allotjament conjunt
Visites de familiars i germans del nadé:

VI. Etapes psicoldgiques d’acceptacio del nadé amb sindrome de Down (Adaptat de Pueschel SM et al. Guia para padres)

1. Etapa d'impacte Deixar expressar els sentiments. Escolta activa, empatia. Esperar esdeveniments

Preparar la mare per a la lactancia materna, el contacte de pell en el naixement

2. Etapa de negacio Descriure les caracteristiques del nadd als pares. Recolzar amb la lactancia materna

Aconsellar el contacte de pell amb el nadé sempre que la mare ho desitgi. Recomanar visites de familiars
i esperar el cariotip. Allotjament conjunt. “Comunicaci6”

3. Etapa de tristesa i dolor Recomanem parlar amb els pares sempre que ells ho demanin. Beneficis de la llet humana. Informar

de les possibilitats del nad6 en comengar I'estimulacio precog

Informar dels trets familiars similars del nadé amb la seva familia. Minimitzar I'estrés familiar

4. Etapa d'adaptacio Continuar afavorint la lactancia materna, tot ensenyant caracteristiques del nad6

Posar-la en contacte amb I'Associacié Sindrome de Down i el servei d'estimulacio precog. Informar
del creixement i el desenvolupament d'aquests nadons, diferents de la resta de nens

5. Etapa de reorganitzacio Seguir amb la lactancia, estimulacié precog. Enfortir els pares mitjancant els progressos emocionals

i neuroldgics del nadd, els quals en facilitaran la interaccié amb els pares

VII. Contacte de pell i lactancia materna

Hora

Dies 9.00 12.00 15.00 18.00 21.00 24.00

N[0 |~ |w (N

VII. Observacions de I’investigador: Descriure breument la situacié actual i des del naixement del nen. Circumstancies de la familia

Figura 1

i acceptacio del nado per la familia. Donar temps als pares per a que s'adaptin a la nova situacié. Informar de les possibilitats
d'aquests nadons, ensenyar-los I'assisténcia basica i comportaments durant I'alimentaci6 d'aquests nadons.

Protocol d’intervencio d’infermeria per afavorir el vincle afectiu entre el nadé amb sindrome de Down i la seva familia.
Adaptat d’Aguilar Cordero, Maria José. Tractat d’infermeria infantil. Assisténcia pediatrica. 2004.
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