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Papas acompanando a papas
Claves para el apoyo postnatal

Marisa Aguirre

El articulo presenta una experiencia que se realiza en Buenos Aires, mediante la cual un
grupo de padres de la Asociacion Sindrome de Down de la Republica Argentina (ASDRA)
concurre a las instituciones de salud donde ha nacido un nifio con sindrome de Down, con
un doble propésito: brindarles asesoramiento a los padres y simultaneamente, ofrecer reco-
mendaciones a los equipos de salud, a los efectos de facilitarles la transmisién de la noticia.
Se busca reducir los focos de tension o momentos de conflicto.
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Introduccion

La Asociacion Sindrome de Down de la RepU-
blica Argentina (A.S.D.R.A.) es una asociacion
civil sin fines de lucro formada por familiares
de personas con sindrome de Down. El prop6-
sito institucional es el de brindar apoyo y
orientaciéon para facilitar el potencial desa-
rrollo de cada individuo con sindrome de
Down y su familia.

El grupo de Papas Escucha comenzo en el
ano 1995. El grupo habia sido organizado y
coordinado por Victoria Massa y Luis Rodriguez
quienes colaboraron en la institucién hasta el
2002 y 1998 respectivamente. Tanto Massa
como Rodriguez sentaron un precedente insti-
tucional, para desarrollar los talleres con los
padres y con los profesionales. Se trata de la
experiencia de un grupo de padres que visitan
a las familias que han tenido un bebé con sin-
drome de Down, tanto en maternidades publi-
cas como privadas de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires y del Gran Buenos Aires, de la
Republica Argentina.

Las visitas a las instituciones de salud se
generan a partir de la confirmacion del diag-
néstico por parte del personal sanitario respec-
tivo y fundamentalmente, con una demanda de
los padres o familiares del recién nacido. Resul-
ta imprescindible entonces que se produzca un
contexto de recepcion que habilite la interven-
cién del grupo de padres.

Los miembros de Papas Escucha tienen
como propodsitos centrales, entre otros: escu-
char a los nuevos padres y entregar en forma
gratuita material informativo actualizado. El
material que se entrega consta de una carpeta
que contiene un Boletin de ASDRA Yy las "Pautas

de los cuidados de la salud de las personas con
sindrome de Down", disenado y elaborado por
el Down Syndrome Medical Interest Group;
Pittsburgh, Estados Unidos (revisado en el ano
1999). El grupo Papas Escucha se relne en
forma bimestral en ASDRA Las reuniones se
realizan bajo la coordinacion de un padre,
supervisado y asesorado por la Lic. Marisa Agui-
rre, para establecer los ejes de trabajo, las
caracteristicas del abordaje institucional y para
compartir los diferentes relevamientos realiza-
dos (visitas).

La preparacion del grupo esta basada en la
lectura y discusion de material bibliografico
acorde con la labor. Este ano hemos incorpora-
do la tematica del diagnoéstico prenatal. Para tal
fin el grupo profundizé la lectura de autores que
describen las caracteristicas del embarazo y las
respectivas recomendaciones para el acompa-
namiento.

El grupo de Papéas Escucha toma contacto
con los profesionales del Equipo de Salud res-
pectivo, para difundir e intercambiar conoci-
mientos actualizados sobre el sindrome de
Down, complementando la labor con sugeren-
cias y recomendaciones para futuros nacimien-
tos.

La noticia

En el ano 1994 comenzaron las primeras reu-
niones con los Servicios de Obstetricia y Gine-
cologia de algunos hospitales publicos y simul-
taneamente empezaron las visitas que darian
lugar a la formacion del grupo de Papas Escu-
cha.

Se han recogido numerosos testimonios de
padres y del personal sanitario, destacandose
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diversas maneras de dar y recibir la noticia.
Para los profesionales es una de las tareas mas
ingratas y dificiles (Stratford, 1998), mientras
que para la gran mayoria de los padres es un
momento de gran carga emocional que queda-
ra guardado en la memoria. Al respecto citamos
a Skotko y Canal (2004): "...recibir el diagnésti-
co de sindrome de Down es como una memoria
de fogonazo: exacta, completa e inmune al olvi-
do...".

En casos de nacimientos normales el anun-
cio hace referencia a cuestiones habituales: al
sexo, al peso y se informa espontaneamente,
apenas el bebé asoma al mundo. En este esce-
nario, segln Villella (2000), "...los rostros se
iluminan, se borra el cansancio y ese instante
parece increible y magico...". Pero cuando
nace un bebé con discapacidad el equipo se
desestructura, produciendo un desequilibrio
emocional en quienes rodean a la madre y en
ella misma.

El diagnéstico de sindrome de Down pasa a
ser mas importante que el propio nacimiento
(Aguirre, 2000). Los padres reciben la noticia
de manera confusa, con alta desinformacién y
muchas veces en momentos y ambitos inade-
cuados, dificultando adn mas el primer apego
con el hijo.

En las Ultimas décadas, se ha notado una
fuerte presencia por parte del padre, durante el
embarazo y en los primeros cuidados del recién
nacido. Los roles se han "extendido" y la res-
ponsabilidad se asume de manera compartida
por ambos progenitores.

El padre en la situacion inesperada percibe
las dudas y las reacciones de los profesionales.
Resulta bastante frecuente que el diagnéstico
le sea confirmado a solas y de esa forma, pasa
a ser el portador de una noticia que no sabe
como transmitir a su pareja.

Las reacciones no son uniformes. Se ha
constatado que algunos padres rescataron el
hecho de haber sido receptores de la noticia
en lugar de su mujer, que se traducia luego
en un alivio transitorio para acercarse a la
madre y al bebé a solas. Otros, en cambio, se
han visto consternados sufriendo incluso
malestares fisicos como desmayos o palpita-
ciones. Las expresiones inmediatas hacen
referencia a un golpe, un terremoto, un agu-
jero negro, desatando un torrente de senti-
mientos violentos y contradictorios (Molenat,
1992).

En términos generales, hay tres factores
fundamentales en la transmision de la noticia:
el momento, el ambito y la modalidad del anun-
cio. La articulacion de estos factores depende-
ré del modelo médico que sostiene el equipo
profesional y de las caracteristicas de los
padres. Si bien no se pueden establecer moda-
lidades ideales, el Equipo de Salud deberia
informarse y formarse previamente.

Resulta esperable que los profesionales se
propongan registrar las experiencias pasadas
como instancias de aprendizaje, que puedan
ser incluso compartidas y debatidas en ambitos
médicos y académicos.

El contacto

Las llamadas que recibimos en ASDRA general-
mente provienen de un familiar cercano o
desde la maternidad. En algunos casos el per-
sonal sanitario solicita la presencia de un
miembro de Papds Escucha para que haga el
anuncio a los padres, otras veces piden ayuda
porque la madre rechaza al bebé o quiere aban-
donarlo.

Las caracteristicas del nacimiento y la dis-
posicion del miembro de Papas Escucha para
cubrir las particularidades del caso son funda-
mentales para la definicion de la visita.

Si bien el panorama que se presenta a par-
tir del nacimiento es vivido con gran ansiedad
y angustia, gradualmente, la mayoria de los
padres se recuperan, en el sentido de que son
capaces de comprender la situacion lo sufi-
cientemente como para iniciar el proceso de
adaptacién. Comienzan a hacer preguntas
como forma de reestructurarse (Cunningham,
1988).

En un marco enriquecedor, el aprendizaje
de cada testimonio es permanente. Las fami-
lias contactadas tienen un perfil socioeconémi-
co diverso, con un grado de instruccién hetero-
géneo, conformando una amplia muestra
poblacional.

La modalidad de trabajo en el grupo se
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constituye con la exposicion y detalle de la visi-
ta efectuada, se aportan sugerencias y, even-
tualmente, los lineamientos a seguir para los
casos en que el bebé deba ser intervenido qui-
rdrgicamente o incluso, cuando la familia esta
en una situacion de pobreza.

En distintos paises las asociaciones de
padres se organizan para difundir el conoci-
miento acerca del sindrome de Down y mejorar
la transmision de la noticia. Distintas asociacio-
nes organizan sus grupos de apoyo para los
nuevos padres y establecen contacto con los
profesionales para mejorar la transmision de la
noticia. Downside Up en Rusia, GEIST 21 Giron-
de- Francia, y la Asociacion Sindrome de Down
de Perq, son algunos ejemplos.

En ASDRA, hemos conformado un grupo
sélidamente preparado, con la experiencia acu-
mulada a través de los anos. Dada la diversidad
de los casos, el grupo de Papas Escucha no ha
perdido la capacidad de sorpresa.

El intercambio con el equipo
de salud

Dentro de las actividades que realiza el grupo
se encuentra capacitar a nuevos papas escu-
cha de asociaciones de nuestro pais y promover
encuentros con el personal sanitario en las ins-
tituciones.

En el intercambio con el Equipo de Salud,
sefalamos las distintas etapas que atravesara
la familia para poder comprender las reaccio-
nes mas frecuentes. Si el personal conoce la
confusion que pueden experimentar los padres
en las etapas de conmocién y negacioén, sabra
que posiblemente deba repetir muchas veces
la informacion sobre el estado y progreso del
nino (Klaus-Kennell, 1978). El rol del pediatra
es fundamental: tendra que hacer un segui-
miento del nino y de sus padres. Podra detec-
tar senales de alarma tales como: buscar trata-
mientos milagrosos, tener una actitud de sobre-
exigencia, hacer pocas preguntas, o mostrarse
aturdidos (Zulueta, 1988)

Los residentes, estudiantes y profesionales
comentan que en su carrera han estudiado
poco sobre el sindrome de Down y que no estan
preparados para actuar en situaciones limite.
Algunos profesionales con varios anos de expe-
riencia comentan: nunca nos tocé un Down,
otros afirman: era la primera vez que nos pasa-
ba y no sabiamos qué hacer.

Excepto algunas consultas muy puntuales,
muestran poco interés en temas médicos. Quie-
ren saber qué sentimos cuando recibimos la
noticia, como hablamos con los hermanos, si
nuestros hijos estan integrados, en sintesis:
como salimos adelante. Las preguntas son muy
similares a las que plantean los padres de ninos
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pequenos que tratan de imagijnar el futuro vien-
do cémo otros superaron la misma situacion.

En este intercambio, surgen algunos comen-
tarios: ison tan buenos!; ahora aprenden a
leer; yo conozco un chico que tendra unos 30
anos que hasta trabaja.

Estas reflexiones marcan una brecha entre el
saber académico y el estereotipo adherido a la
practica, que se pondréa en evidencia en el procedi-
miento de atencion y revelacion de la noticia.

Nuestras recomendaciones

Sabemos que cuando se siguen las recomen-
daciones de los padres, los niveles de satisfac-
cidon mejoran (Skotko y Canal, 2004). Podemos
afirmar que en estos casos las familias comien-
zan en poco tiempo el Programa de Estimula-
cion Temprana, recomendado para el nino e
indispensable para los padres.

Explicamos mediante casos reales las reco-
mendaciones de la Federacion Espanola del
Sindrome de Down (FEISD, 2004)y a partir del
testimonio de los padres damos nuestras suge-
rencias:

Evitar ambigliedades diagnosticas y
no crear falsas expectativas

Tal vez sea mosaico; hay que esperar el
resultado del cariotipo, o es un caso leve,

Verénica

son algunas de las expresiones que acompa-
nan el anuncio para apaciguar el impacto
producido en los padres. Las madres quie-
ren conocer el diagnéstico cuanto antes en
forma clara y precisa. EI bebé tiene o no
tiene sindrome de Down, no hay grados (Dur-
lach, 1990). El tiempo de espera genera
incertidumbre y confusién. Téngase en cuen-
ta que las Obras Sociales no siempre cubren
el estudio genético (cariotipo). En la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires se realiza el estu-
dio en forma gratuita en algunos Hospitales
publicos teniendo que esperar turnos de
tres a cuatro meses.

Mostrar al bebé

Presentarlo a los padres, preguntar como se
Ilama el nino. La madre percibe los movi-
mientos, las corridas y un silencio que atur-
de. Nadie se animd a decirmelo, me dejaron
sola en un pasillo, esperé horas para cono-
cer a mi hijo. Nos robaron el momento de
felicidad.

No culpabilizar a los padres

Algunas preguntas que preceden incluso a la
noticia pueden colocar a los padres como
culpables por no haber previsto esta situa-
cion: ¢Ustedes no se hicieron el analisis
genético?, o écdmo no se dieron cuenta? A
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veces se supone que la madre tiene que des-
cubrir por si sola el diagndstico: EI médico
me dijo: mirele los ojos, yo pensé que era
ciego.

Legitimar los sentimientos y preguntas

Los profesionales no siempre comprenden las
preguntas que hacen los padres: ¢Podra
casarse?, ¢podra hablar? Es fundamental
que el personal interprete el tiempo que nece-
sitan los padres para comprender lo que les
esta pasando y poder reestructurarse como
familia.

Alentar las capacidades de cuidado
y proteccion de los padres

Mostrarles sus posibilidades, devolverles la
confianza. A menudo sienten que este bebé
nada tiene que ver con las guias aprendidas
durante el embarazo, tampoco con la crianza
de los otros hijos.

El valor de la palabra del médico, como sus
actitudes, son de gran importancia para los
padres. Para una experiencia positiva se requie-

re lograr empatia, tomando en cuenta las nece-
sidades de afecto y cuidado del nino.

Beneficios de la experiencia

Hemos logrado distribuir en forma gratuita
material informativo en hospitales, servicios de
Obstetricia y Ginecologia de la Ciudad Auténo-
ma de Buenos Aires y Gran Buenos Aires. Los
profesionales consideran validas las recomen-
daciones y sugerencias, inclusive para naci-
mientos de ninos con otra discapacidad.

A lo largo de estos anos, un gran nimero de
familias se ha beneficiado con las visitas y el
grupo se ha enriquecido con cada experiencia
compartida. Desde algunas maternidades las
llamadas comienzan a ser mas frecuentes y el
personal sanitario contactado sugiere a los
padres acercarse a ASDRA.

Una de las claves para el apoyo postnatal es
el contacto con otros padres. Los grupos son
una fuente de contencion y esperanza para
aquellos que quieren ir mas alla de las palabras
cadticas y de los pronésticos negativos.

Luego del nacimiento, los padres comienzan
un nuevo desafio que tendra luces y sombras.
Sin duda, un camino que vale la pena transitar.
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