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PALABRAS CLAVE Resumen

Protocolo de El establecimiento del vinculo afectivo entre madre e hijo representa un hecho universal
intervencion en todas las culturas. A pesar de ello, su equilibrio puede verse perturbado por factores
de enfermeria; tanto ambientales, como de la madre o del recién nacido. La llegada de un recién nacido
Recién nacido con supone un acontecimiento familiar de alegria. Sin embargo, esta situacion puede verse
sindrome de Down; alterada cuando el recién nacido presenta alguna diferencia respecto a la normalidad,
Vinculacion afectiva resultando en ocasiones en una ruptura en el proceso de vinculacion afectiva en la fami-

lia, principalmente entre los padres y el bebé. Este tipo de situaciones se intensifican
cuando los padres no aceptan en los primeros dias a su bebé con sindrome de Down. Los
profesionales de enfermeria elaboramos estrategias para facilitar el vinculo desde el
momento del diagnostico y en los primeros dias posparto. La enfermera tendra un papel
esencial en la informacion a la familia. Debemos dar apoyo emocional e informar sobre
el contacto piel con piel y las ventajas de la lactancia materna. Las posibilidades futuras
de estos nifios dependeran del nivel de estimulacion y la aceptacion de los padres. Debe-
mos respetar las etapas emocionales por las que atraviesa la familia, especialmente los
padres, pues de ellos dependera la integracion correcta del bebé. El objetivo de este
trabajo fue establecer un protocolo de actuacion de enfermeria estandarizado para fa-
vorecer el vinculo afectivo entre el recién nacido con sindrome de Down y su 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 Fundaci6 Catalana Sindrome de Down. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights

reserved.

Introduccién

El establecimiento del vinculo afectivo entre madre e hijo
supone un fenémeno universal en todas las culturas, que se
remonta a origenes ancestrales. Su estudio minucioso ha
permitido conocer que esta conducta es predecible y evolu-
tiva. Se produce por etapas, donde una sigue a la otra y no
se saltan ni entrecruzan’.

La primera etapa se corresponde con el periodo de emba-
razo. La gestacion y los momentos que anteceden al parto
suelen rodear a los padres de un ambiente de ansiedad y
expectativas positivas, ya que el carifio y el afecto que du-
rante nueve meses han ido elaborando, finalmente va a to-
mar una forma concreta y tangible. Se idealiza al bebé,
pensando como sera, a quién se parecera, etc.2?.

La segunda etapa se inicia en el periodo inmediatamente
posterior al parto. En estos momentos, los padres colmados
de expectativas positivas y reconfortantes toman contacto
directo con su hijo por primera vez. La interaccion entre el
bebé y la madre en los primeros minutos de vida es de ex-
trema importancia®. El recién nacido a término y sano, al
ser puesto sobre el abdomen de su madre inmediatamente
después de nacer, tiene la capacidad innata de reptar en
direccién del pezoén hasta lograr asirse y succionar. Es posi-
ble observar este evento antes de la primera hora de vida,
sin mediar para ello ninguna intervencion clinica®. Este pe-
riodo es importante para asentar la vinculacion afectiva, ya
que es cuando se producen crecientes descargas de occito-
cina a nivel cerebral, se elevan los niveles plasmaticos de
opioides enddgenos, se desencadena en la madre un estado
de ansiedad y somnolencia con un elevado umbral para el
dolor. Es un estado emocional dificil de describir, donde la
madre, al ver y sentir a su hijo, completa y consolida la fase
de enamoramiento iniciada en el embarazo, que marcara su

maternidad en forma positiva®’. Esta demostrado que las
madres que tuvieron la oportunidad de realizar apego inme-
diatamente posterior al parto (la primera media hora tras
su nacimiento) tienen mejor éxito en la lactancia, evolucio-
nan afectivamente con mas estabilidad frente a la materni-
dad, y tienen menores indices de maltrato y abandono que
las que no lo lograroné.

La tercera y Ultima etapa se inicia después del nacimien-
to. Es un periodo mas largo y evolutivo, durante el cual se
refuerzan los lazos afectivos primariamente iniciados a tra-
vés del apego. En este proceso es vital comprender que se
requiere la interaccion de ambas partes para que el resul-
tado sea optimo®. Vale decir, en la medida en que el nifio va
creciendo y recibiendo estimulos por parte de sus padres,
éste responde de acuerdo a su etapa de desarrollo. Por
ejemplo, a los pocos dias de vida, el recién nacido logra fi-
jar la mirada, al mes de vida es capaz de sonreir y seguir
con la mirada, mas adelante voltea la cabeza en 60 grados
y luego a 90 grados, aparece la vocalizacion, el balbuceo,
las primeras palabras, las primeras caricias, etc. Ello provo-
ca en los padres y en el entorno social que lo rodea respues-
tas positivas de elogio y satisfaccion que refuerzan el amor,
el carifo y el orgullo de los padres por su hijo'. Es una es-
calada ascendente de sensaciones gratificantes que rara
vez es interrumpida, salvo que se produzca una violenta
distorsion de la realidad, como es la prematuridad, malfor-
maciones congénitas, enfermedad materna, estrés ambien-
tal, etc.

A pesar de ello, el equilibrio de estas fases puede verse
perturbado por factores tanto ambientales, como de la ma-
dre o del recién nacido. Normalmente, la llegada de un re-
cién nacido supone un acontecimiento familiar de alegria'.
Sin embargo, esta situacion puede verse alterada cuando el
recién nacido presenta alguna diferencia respecto de la
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normalidad, resultando inevitable la ruptura en el proceso
de vinculacion afectiva entre los padres y el bebé. Situacio-
nes de este tipo se intensifican cuando estas diferencias
resultan visibles, como ocurre con los nifios con sindrome
de Down. El equipo de enfermeria debe elaborar estrate-
gias que faciliten y refuercen el vinculo afectivo desde el
momento del diagnostico y en el posparto inmediato.

Por todo ello, los profesionales de enfermeria tienen un
papel esencial en la informacion a la familia y la creacion
del vinculo afectivo. Se ofrece la informacion siguiente: ca-
racteristicas de estos bebés, contacto piel con piel, lactan-
cia materna y estudios complementarios recomendados.
Hay que respetar y ayudar en las etapas emocionales por las
que atraviesa la familia, especialmente los padres, pues de
ello dependera su correcta integracion en su medio™.

Objetivos

El objetivo de este trabajo fue establecer un protocolo de
actuacion de enfermeria estandarizado que favorezca el
vinculo afectivo entre el recién nacido con sindrome de
Down y su familia.

Material y métodos

Para realizar este trabajo se ha llevado a cabo una revision
de 12 trabajos cientificos publicados en Medline durante los
ultimos 7 anos. Una vez seleccionados, se realizé un exa-
men minucioso de los aspectos comunes abordados en todos
ellos, asi como las consideraciones mas relevantes y nove-
dosas descritas en ellos sobre el proceso de vinculacion
afectiva entre los nifios con sindrome de Down y su familia.
La metodologia utilizada ha sido la elaboracion de un proto-
colo para aplicar a todas las madres de recién nacidos con
sindrome de Down durante un periodo de un ano. El mate-
rial ha supuesto unos 20 bebés.

Resultados

En este trabajo se pretende dar a conocer el protocolo que
estamos llevando a cabo en nuestra unidad de recién naci-
dos patoldgicos de nuestro hospital (fig. 1). Estamos de
acuerdo con algunos autores que describen que los padres
de los bebés con sindrome de Down pasan por cinco etapas
tras conocer el diagndstico su hijo, que son las siguientes:
impacto, negacion, tristeza y dolor, adaptacion y reorgani-
zacion.

Etapa de impacto

Esta primera etapa se corresponde con el periodo de emba-
razo, el cual suele venir mediado por un clima de ansiedad,
aunque con expectativas positivas derivadas del carifio y
afecto elaborado durante los nueve meses. Durante este
periodo, la familia tiende a idealizar al bebé. Se produce
una instancia de “enamoramiento” de la imagen del bebé
ideal. Por lo general, la familia adoptara una actitud de
rechazo, negandose a comprender lo sucedido.

Etapa de negacién

Esta etapa se inicia inmediatamente después del parto. Du-
rante este periodo los padres permaneceran colmados de
expectativas positivas y reconfortantes, estableciendo con-
tacto directo con su hijo por primera vez. No obstante, a
medida que avanza el tiempo, la familia mostrara una acti-
tud tendente a la negacion de la realidad con especial énfa-
sis en los prejuicios y la opinion de terceras personas. Final-
mente, los padres adoptaran una actitud de incomunicacion
con un importante déficit de vinculo afectivo.

Etapa de tristeza y dolor

El periodo comprendido por esta etapa es mas largo. En él
tiene lugar un refuerzo de los lazos afectivos primariamen-
te iniciados a través del apego. Tendra lugar la asimilacion
parcial de la realidad de su hijo. Los padres permaneceran
angustiados y temerosos del futuro.

Etapa de adaptacion

Una vez los padres han superado la etapa anterior, éstos
entraran en un proceso de adaptacion donde lograran
aceptar sus propios sentimientos y la condicion de su hijo,
y se mostraran interesados en aprender y conocer con mas
detalle las peculiaridades del proceso que experimenta su
hijo. Durante este periodo, es de suma importancia acep-
tar que el medio familiar ha expresado a este nuevo inte-
grante, y el apoyo que la pareja exprese a su conyuge. En
esta etapa el proceso de vinculacion sigue un rumbo instin-
tivo, donde el medio ambiente ejerce un poderoso efecto
en los padres, que de ser nocivo, expone al nifio a riesgos
de abandono, maltrato y desvinculacion definitiva.

Etapa de reorganizacion

En este Ultimo periodo, el dolor, la ansiedad y la impoten-
cia forman parte del pasado. Los padres y los familiares
directos han asumido ya una postura diferente y el bebé
ha sido integrado en la familia. Esta ha aprendido a tolerar
sus discapacidades y se ha comprometido a ayudar en su
rehabilitacion e insercion como un nuevo miembro. La vin-
culacion afectiva como proceso se consolida y fortalece
dia a dia, a través de los avances emocionales y neurologi-
cos del bebé, los cuales facilitan la interaccion con los
padres, transformando este proceso en un circuito de re-
troalimentacion positiva. Cada nuevo avance en el desa-
rrollo psicofisico alcanzado por su hijo constituira un nue-
vo elemento de refuerzo y vinculacidn, y por ende una
nueva emocion.

Discusion/conclusion

Como resultado de la bibliografia consultada y la aplicacion
de nuestro protocolo, y de acuerdo a las diferentes corrien-
tes, cabe plantear que el personal de enfermeria debe faci-
litar el contacto fisico inmediato posterior al parto entre
los padres y el bebé, especialmente con la madre colocan-
dolo al pecho e iniciando asi el apego.
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N.° de historia clinica Fecha de nacimiento

|. Datos de la embarazada (entrevista realizada a la madre o al padre)

PN A W~

9.

10.
11.
12
13.
14.

15.
16.

Nombre y apellidos de la madre:

Fecha de nacimiento: Edad de la madre
Procedencia: Nacionalidad:

Direccion particular:

Escolaridad: Primaria Secundaria Universitaria ____ Otros

Nimero de hijos (incluido el actual):

Nombre y apellidos del padre:

Tipo de trabajo del padre:

. Variables biolégicas (entrevista realizada a la madre)

Edad gestacional ___ Edad de la menarquia ___ Peso de la madre ___ Talla

Analitica (bioquimica y hemograma). Especificar alteracion:

Tipo de embarazo: Natural ___ Estimulado ___ Inseminacion ___ Multiples

Sepsis vaginal: Si___ No ___ Tratamiento
Enfermedades previas al embarazo: Si___ No ___ Especificar:

Interrupciones previas de embarazos: Si___ No ___ Especificar:

Abortos espontaneos previos: Si__ No ___ Especificar:

Enfermedades cronicas: Si__ No ___ Especificar:

Ill. Variables psicosociales y econémicas

17.
18.
19.

20.

36.

Embarazo deseado: Si__ No ___ Natural ___ Estimulado ___ Inseminacién

FumaSi___ No___ <10___ >10___ Especificar:
Ha ingerido cualquier bebida alcohdlica antes del embarazo: Si No

Especificar:

¢Durante el embarazo, ha ingerido bebidas alcohdlicas?

Especificar:

Convivencia con la pareja: Si__ No ___ Especificar:

Calidad de la alimentacion. Buena ___ Regular ___ Mala ___
Condiciones de la zona donde vive. Buena ___ Regular ___ Mala
Apoyo familiar. Si___ No ___ Violencia familiar: Si___ No ___ Ocasional

Especificar:

Personas que viven con la embarazada: ___ Especificar:

Hijos que viven con la embarazada: Especificar:

¢Ha tenido apoyo de instituciones sociales que no sea salud? Si____ No
Especificar:

¢Como fue la infancia de la madre? Buena Regular Mala
Especificar:

Problemas de aprendizaje de usted y de su pareja. Especificar:

Problemas de comportamiento de usted y de su pareja. Especificar:

¢Qué opina usted sobre la violencia de género?

Tipo de trabajo de la madre (servicio, sin cualificar, cualificado, universitario):
Especificar:

¢ Tiene baja laboral? Si__ No ___ Especificar:

Horario de trabajo. Especificar:

Tipo de trabajo padre (servicio, sin cualificar, cualificado, universitario):
Especificar:

Evaluacion de la situacion econémica. Buena Regular Mala

IV. Alteraciones durante el embarazo

37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.

48.

Nauseas o vomitos: Si__ No ___ Especificar:
Hemorragia vaginal: Si___ No ___ Especificar:

Gripe, resfriado u otras infecciones: Si ___ No ___ Especificar:

Alteracion de la presion arterial: Si___ No ___ Especificar:

Alteraciones de la glucosa: Si ___ No ___ Especificar:

Ha tomado alguna medicacion: Si ___ No ___ Especificar:
Le han realizado radiografia o ecografia: Si ___ No ___ Especificar:

Hospitalizacion antes del parto: Si___ No___ Especificar:

Obesidad antes del embarazo. Si ___ No ___ Especificar:
Bajo peso de la embarazada: Si__ No ___ Especificar:

Enfermedades cronicas surgidas en el embarazo: Si No Especificar:

¢Fue un embarazo de riesgo de sindrome de Down?
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V. Condiciones al nacer. Puerperio inmediato

49. Tipo de parto: Espontaneo Inducido ___ Instrumentado ____ Cesarea
50. APGAR:1__5__ 10___ Tipodereanimacion|___ Il 1l __IV
Especificar:
51. Sexo:Varon ___ Mujer ___ Peso ___ Edad gestacional
52.  Alteracion del bebé: Prematuridad SFA ____ lctericia ___Infeccion ____ Otros

53. Traslado a la unidad neonatal. Especificar:
54. ;Los padres conocian la noticia antes del nacimiento del bebé?
55.  ¢Quién le dio la primera noticia?
56. ¢Se le informd de todas las posibilidades de estos bebés?
57. ¢ Tuvieron apoyo de la familia extensa y amigos?

58. Lactancia materna:

Mixta Artificial

Alojamiento conjunto

59. Visitas de los familiares y hermanos del bebé:

VI. Etapas psicoldgicas de aceptacion del bebé con sindrome de Down (adaptado de Pueschel SM et al. Guias para padres)

1. Etapa de impacto

Dejar de expresar los sentimientos. Escucha activa, empatia. Esperar acontecimientos

Preparar a la madre para la lactancia materna, contacto piel con piel al nacimiento

2. Etapa de negacion

Describir las caracteristicas de su bebé a los padres. Apoyar con la lactancia materna

Aconsejar contacto piel con piel con el bebé siempre que la madre lo desee.
Recomendar que los visite la familia y esperar el cariotipo. Alojamiento conjunto. “Comunicacién”

3. Etapa de tristeza y dolor

Recomendamos hablar con los padres siempre que ellos lo pidan. Beneficios de la leche humana.
Informar sobre las posibilidades del bebé con el inicio de la estimulacion temprana

Informarle sobre los rasgos familiares similares del bebé con su familia. Minimizar el estrés familiar

4. Etapa de adaptacion

Continuar favoreciendo la lactancia materna, ensefiando caracteristicas del bebé

Ponerla en contacto con la Asociacion SD, y el servicio de estimulacion tempana. Informar sobre el
crecimiento y el desarrollo de estos bebés que es diferente a los otros nifios

5. Etapa de reorganizacion

Continuamos la lactancia, estimulacién tempana. Fortalecer a los padres a través de los avances
emocionales y neuroldgicos del bebé, los cuales facilitaran la interaccion con los padres

VIl. Contacto piel con piel y lactancia materna

Hora
Dias 9.00 12.00 15.00 18.00 21.00 24.00
1
2
3
4
5
6
7

VII. Observaciones del investigador: Describir brevemente la situacion actual del nifio y desde el nacimiento. Circunstancias de la familia
y aceptacion del bebé por ésta. Dar tiempo a los padres para la adaptacion a la nueva situacion. Informar sobre todas las posibilidades

de estos bebés, ensefiarles cuidados bésicos y comportamientos durante la alimentacion de estos bebés.

Figura 1

y su familia. Adaptada de Aguilar Cordero MJ. Tratado de Enfermeria Infantil. Cuidados pediatricos. 2004.
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Por otra parte, los padres necesitan tiempo y oportuni-
dad para superar estos duros momentos. Para ello, una ac-
tuacion necesaria por parte de enfermeria sera la de pro-
porcionar informacion a los padres cuando éstos la demanden
y siempre bajo un lenguaje comprensivo. En todo momento
se debera ofrecer apoyo psicologico e informar de todas las

posibilidades de estos nifos, hablandoles sobre las asocia-
ciones de sindrome de Down.

Finalmente, destacar que el equipo de enfermeria, ademas
de reconocer las diferentes etapas emocionales por las que han
de pasar los padres, debera igualmente identificar las posibles
alteraciones o situaciones de crisis en cada una de ellas.
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