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Resumen

Objetivo: conocer la forma como los trabajadores de la salud
comunican la noticia del nacimiento de un nifio o nifia con Sin-
drome de Down (sp). Metodologia: estudio cualitativo, de corte
etnografico. Participaron 20 madres y una abuela, se realizaron
entrevistas semiestructuradas y observaciones en el campo. Re-
sultados: la noticia del nacimiento del niflo o nifia con sp se
da en forma fria y deshumanizada, desde una mirada de la dis-
capacidad sin solucion. Discusion: las madres perciben, en los
trabajadores de la salud, desinterés por sus circunstancias. La
mayoria les trasmiten la idea de un nifio o nifia anormal y con
una discapacidad que generara muchos problemas. La manera

como reciben la noticia no favorece el encuentro con el hijo, y
pone en incertidumbre la vision de futuro de madre-nifio. Con-
clusiones: el personal de salud carece de preparacion académica
para dar la noticia del nacimiento de un niflo o nifia con sp y de
la sensibilidad para apoyar a la madre en el encuentro con su
hijo. Recomendaciones: preparar a los estudiantes de las areas
de la salud para dar los diferentes tipos de noticia dentro de un
ambiente humanizante en el cual tenga tanto valor la dimension
bioldgica como la social y psicoafectiva.

--------- Palabras clave: Sindrome de Down, noticia, crianza,
madres, formacion médica.

Abstract

Objective: to know how health workers give the news of the birth
of a child with Down syndrome (ps). Methodology: qualitative,
ethnographic. Involved 20 mothers and one grandmother were se-
mistructured interviews and field observations. Results: the news
of the birth of the child with ps occurs in a cold, dehumanized,
from an unresolved disability. Discussions: mothers perceived
health workers disregard for their circumstances. Most will con-
vey the idea of an abnormal child with a disability that will create
many problems. The way that mother receive the news is not con-

ducive to meeting with the child, and puts in uncertainty the fu-
ture vision of mother-child relationship. Conclusions: the health
academically untrained to break the news of the birth of a child
with bs and sensitivity to support her in meeting her son. Recom-
mendations: to prepare students in the areas of health to provide
different types of news in humanizing environment in which it has
much value as the biological and social psicoafective.

--------- Key words: Down Syndrome, news, parenting, mo-
thers, medical training
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Introduccion

Los rangos de incidencia de nacimientos de un nifio
o nifia con sp son de uno por cada 600 a 1000 nacidos
vivos en estudios internacionales [1] y en Colombia la
incidencia oscila en un nacimiento por cada 500 a 800
nifios nacidos vivos [2].

El sp, es una condicién en la cual el individuo tiene
un exceso de material genético correspondiente al cro-
mosoma 21. Esta desproporcion se manifiesta con carac-
teristicas bioldgicas, psicoldgicas y sociales que inciden
en la calidad de vida del nifio o nifa, de la familia y de
la sociedad misma [3].

Las investigaciones sobre los nifios y nifias con sp,
estan enfocadas a entender la complejidad del cromoso-
ma 21 extra, al crecimiento, al desarrollo, a la integra-
cion escolar, a las repercusiones familiares, ente otros
aspectos, que han sido muy importantes para conocer
mas acerca de esta condicion y de las potencialidades
de nifios y nifas con trisomia 21. Son pocos los estudios
relacionados con la experiencia de crianza en las madres
y con la forma como se comunica la noticia de la condi-
cion de sp en su hijo.

Un estudio realizado en Turquia muestra que el na-
cimiento de un nifio o nifia con sp tiene efectos siqui-
cos, econdomicos y emocionales en las familias [4]. En
la literatura se evidencia la reaccion de la madre frente
al encuentro con la discapacidad, sefiala las deficiencias
afectivas en ese primer encuentro, comunicacion inade-
cuada de los miembros del equipo de salud y lo que les
cuesta recuperarse de este evento. Es decir, la noticia se
torna en una vivencia traumatica para las madres.

Para los medios de comunicacion la noticia puede
ser un hecho de importancia, que tiene la posibilidad de
influir con fuerza en los imaginarios y, de esta manera,
propician inseguridad y amenaza [5]. En el campo de la
salud, concretamente en la literatura sobre los nifios con
sp, la noticia corresponde al momento exacto en que la
madre es enterada de la condicion de su hijo [6]. Aun
cuando las ciencias de la salud la reconocen como un
hecho importante, su conceptualizacion y comprension
solo llega hasta entregar una informacion, no avanza ha-
cia el impacto negativo o positivo que ésta pueda tener
en las madres que la reciben.

Dado que la investigacion de la forma como se le
transmite a la madre la noticia del nacimiento de su hijo
con sp es poca y, concretamente, en Colombia no en-
contramos investigaciones relacionadas con este topico,
al igual que en las categorias emergentes del proyecto

sobre la experiencia de crianza de nifios y nifias con sp
en la ciudad de Medellin*; es asi como, se evidencia esta
noticia como un hecho impactante en las madres de los
recién nacidos con sp.

Metodologia

Se llevo a cabo una investigacion cualitativa de tipo
etnografico, entre junio de 2009 y agosto de 2010. La
etnografia, como metodologia de estudio, proporciona
una imagen de la vida, del quehacer, de las acciones, de
la cultura, de grupos en escenarios especificos y contex-
tualizados, e incorpora las experiencias, creencias, acti-
tudes, pensamientos y reflexiones de los participantes.
En ese sentido, nos propusimos considerar esas expe-
riencias y reflexiones, asi como las acciones en torno a
la crianza, en los mismos términos y significados que le
dan las madres [7].

Las participantes, 20 madres y una abuela, hacen
parte de una Asociacion de padres de nifios con sp de
Medellin —Asido con amor— Yy, asimismo, del progra-
ma de Acompariamiento a nifios y nifias con Sindrome
de Down y sus familias, del Departamento de Pediatria
y Puericultura de la Facultad de Medicina de la Univer-
sidad de Antioquia. La edad oscilo entre los 25 y los
57 afios, con un promedio de 42 afios. Cuatro madres
cursaban estudios universitarios, una tenia preparacion
tecnologica; 5 contaban con secundaria completa, 3 con
secundaria incompleta, 5 con primaria completa, una
con primaria incompleta y otra habia iniciado el primer
grado de escolaridad basica. De los hijos de estas ma-
dres, 10 eran nifios y 11 nifas, cuyas edades estaban en-
tre los 3 a 16 afios.

La informacion se recogié mediante entrevista se-
miestructurada, con preguntas abiertas [§8]. Una de las
preguntas fue sobre la forma como recibid la noticia de
la condicién de su hijo a la que hacemos referencia en
este articulo. Se tuvo en cuenta la decision libre de par-
ticipar, y la autorizacion de grabar las entrevistas, con el
compromiso del manejo confidencial de la informacion
[8]. El consentimiento informado se acogio a la resolu-
cién 008430 de 1993 del Ministerio de Salud, por la cual
se establecen las normas cientificas, técnicas y adminis-
trativas para la investigacion en salud [9] asi como los
principios para la proteccion de sujetos [10].

Se realizaron dos visitas domiciliarias, mas un en-
cuentro de doce horas con las familias de nifios y nifias
con sb, en los que se observaron las relaciones padres e
hijos frente al proceso de crianza y se profundizo la in-

*  Experiencia de crianza de nifos y nifias con Sindrome de Down en la ciudad de Medellin. Colombia 2009-2010. Maestria en Salud Colectiva,

Facultad de Enfermeria, U.de.A.

Facultad Nacional de Salud Publica 19



Rev. Fac. Nac. Salud Publica Vol. 29 N.° 1 enero-abril 2011

dagacion sobre la noticia de la condicion de sp del nuevo
miembro de la familia. Se llevaron diarios de campo y
notas de observacion [11].

Las entrevistas fueron transcritas y el analisis de
los datos se inici6 de manera simultdnea con la reco-
leccidn, lo que permitié una primera codificacion y una
estructura emergente de categorias que, a medida que se
ajustaba, se fue consolidando con cada nueva recolec-
cion [12], hasta lograr la saturacion de la informacion.
De esta manera, nos propusimos una reflexion constante
y profunda sobre la realidad vivida por las madres de
los nifios y las nifias con sp, para llegar a la interpreta-
cion. Se hizo la triangulaciéon de los resultados, con el
fin de construir un observable mas valido. Los hallazgos
fueron validados con los padres y las madres de nifios
y nifias con sb y con la comunidad académica. El rigor
metodolégico, dado por la credibilidad, la auditabilidad
y la transferibilidad, se convirtieron en elementos que
vigilamos durante el proceso.

Resultados

Aun cuando habian transcurrido varios afios del na-
cimiento de los hijos con sp, las madres recordaban el
momento de la noticia como si hubiera sido ayer, inclu-
yendo los detalles, las expresiones, las manifestaciones
afectivas o de reproche, asi como los sentimientos que
tuvo; es decir, la noticia es un hecho tan impactante que
deja en estas madres una huella, tal y como se analizara
a continuacion. Consecuente con la perspectiva etnogra-
fica se privilegia la voz de las participantes con respecto
a la experiencia y su sentir frente a la noticia

Momento y lugar de la noticia: se encontraron dos
situaciones relacionadas con este aspecto, unas madres
la recibieron inmediatamente después del nacimiento en
la sala de partos y otras recibieron la noticia algunas ho-
ras o incluso dias después del parto:

“Ya cuando estaba despertando de la anestesia
me dijeron que era Down, pero yo no cai en la cuenta
bien, cuando desperté yo como que me acordaba de
lo que me habian dicho”.

“Cuando yo bajé por las escalas porque nos ha-
bian dado de alta, la doctora nos llamo, entonces el
papa de la nifia pregunt6 ;qué paso?... y ella dijo: le
vamos a decir que la nifia es mongo6lica”.

¢JQuién da la noticia y como lo hacen?: la noticia
es dada, en algunos casos por el médico, en otros por la
enfermera o, simplemente, por otra persona no profesio-
nal en salud:

“Cuando nacio, una enfermera imprudente dijo:
jhay! este nifio no es normal”.

“Ya me habian sacado de la sala de partos, me
habian dejado en una camilla, en el corredor, porque
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habian muchas mamas en ese momento, entonces no
habia camas, ahi, el camillero me dio la noticia”.

Varias madres no recibieron la noticia de parte del
médico, ni de la enfermera, primero fueron informados
sus esposos: “Para mi la nifia fue una sorpresa, cuando
nacio6 llamaron a mi esposo y, cuando regreso, yo lo vi
como raro, pero no me dijo nada”.

Lo que les dijeron: encontramos dos expresiones
para dar la noticia, la primera utiliza el término de Sin-
drome de Down, aunque solo tres de las madres en-
trevistadas sabian lo que significaba, el resto tuvo que
preguntar “;Y qué es eso?” La otra sobre la expresion
“mongolito” o “mongodlico”, ésta si era conocido por to-
das e, incluso, era la palabra con la cual el personal de
salud le explicaba a las madres que no habian entendido
el término de sp.

Las madres no perciben en los trabajadores de la
salud un interés genuino por sus circunstancias, sim-
plemente dan una informacién. Ninguna refiere que el
personal de salud hubiese dedicado tiempo para hablar
acerca de sus expectativas, y sobre quiénes eran ellas. La
mayoria le trasmiten la idea de un nifio o nifia anormal y
que generara muchos problemas, les hablan de sus difi-
cultades o los presentan como incapacitados:

“Yo estaba sola en la habitacion cuando una en-
fermera me dijo: madre sabes que tuviste una mongo-
lita. Y yo pregunté jAy! ;Qué es eso? y me dijo: son
muy lindos, esos son nifios para toda la vida, como
pueden durar mucho, puede que duren poquito, por-
que son muy enfermitos y se pueden morir”.

Algunas sienten ademas indolencia y frialdad frente
a sus necesidades y a sus sentimientos. A veces las cul-
pan por la condicion del hijo, a veces llegan al maltrato,
asi lo experiment6 una madre:

“...el doctor me dijo todo lo malo, y yo le dije:
‘jay doctor!, arriba de Dios no hay nadie’. Entonces
la enfermera me dijo que yo era muy vieja y muy
grosera, que por eso era que me habia nacido asi. Yo
apenas tenia 33 afios”.

Sentimientos frente a la noticia: Las expresiones
emocionales que las madres refieren son de tristeza. No
han olvidado lo que sintieron cuando les dieron la noti-
cia; incluso, para las madres cuyos hijos se encuentran
hoy en dia en la adolescencia, los detalles siguen presen-
tes a pesar del tiempo.

Una madre experiment6 un dolor tan profundo que
sinti6 el deseo de terminar, de una vez por todas, la ex-
periencia que apenas comenzaba: “si no hubiera sido por
las rejas que tenia la ventana de la habitacion donde es-
taba hospitalizada en el posparto, yo me hubiera lanzado
con muchachita y todo, esos seis pisos”.

Propuesta para dar la noticia: Las madres con su
experiencia de crianza, hacen una propuesta para dar la
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noticia a partir de una mirada mas humana, en la cual, la
dignidad sea privilegiada y el ser tenga valor como parte
de la existencia misma:

“Si a mi me tocara dar una noticia, yo cogeria
a esa mama, primero que todo la abrazaria y le diria
que no se alcanza a imaginar el ser tan bonito que le
regalo la vida. Yo le daria un abrazo, para mi eso es
demostracion de afecto, para que se sienta acompa-
fada, para que sienta que no esta sola, que no es la
primera ni la ultima que tiene un nifio con sp, se la
daria acompafiada con la familia.”

Escuchar a la madre y que le den esperanzas en
cuanto al crecimiento y el desarrollo de los nifios, que no
antepongan la discapacidad y que no muestren la expe-
riencia como algo terrible. El acompafiamiento seria uno
de los pilares que deben estar presentes en el momento
de dar la noticia, las madres no quieren estar solas, ne-
cesitan sentirse rodeadas de personas calidas, afectivas
y comprensivas:

113

. a pesar de mi desespero ¢l (el médico que
consultd dias después de la noticia) nunca me dijo
si 0 no, empezod a hablarme de las maravillas, de los
avances, que vos podas decir: bueno, tuve un hijo con
SD, pero que hay mucho para hacerle, no que te de-
jen tan sola y tan abandonada en ese momento que te
dicen tiene sindrome”

Expresan también, la necesidad de profesionales,
realmente humanos, que las oriente para afrontar la con-
dicion con la que los nifios o nifias con sb nacen:

“...yo creo que hay que desculpabilizar y ofre-
cer esperanza. Yo me encontré con una pediatra que
me decia cosas muy lindas: son bonitos, aprenden,
se demoran para aprender pero aprenden, son muy
carifosos, vas a tener experiencias maravillosas; es
decir, no hacerle sentir a uno que se le ha venido el
mundo encima”.

Proponen que el personal médico y paramédico no les
rehtiya. Las demostraciones afectivas, tanto a ellas como
al nino, les facilitan vivir esos momentos de tristeza. La
utilizacion de un lenguaje respetuoso y amable, sin frases
despectivas las lleva a sentir una atencion humanizada y
calida, necesidad imperiosa en esos momentos.

Discusion

Lo que se dice y la forma como se dice puede ser
tan nocivo que cuesta recuperarse de ese daflo emocio-
nal causado por las palabras; dado que, como lo expresa
Britzman, citado por Larrosa, “la voz sugiere relaciones,
la relacion del individuo con el sentido de su experiencia
y la relacion del individuo con el otro, ya que la com-
prension es un proceso social” [13]. En el acervo cultural
del sistema biomédico, se acepta la condicion de norma-

lidad y la discapacidad del sp, tomada como un desvio
de dicha normalidad, tiene menos aceptacion.

Las madres de la investigacion se sintieron desva-
lorizadas y culpabilizadas por el hecho de tener un nifio
con sp; sintieron que los miembros de los equipos de
salud no valoran a estos nifios. Hallazgos que coinciden
con los informados por Skotko [14], en su encuesta pos-
parto a 467 madres de nifios con sp, ellas referian ansie-
dad, miedo, sentimientos de culpa, enfado e, incluso, se
sintieron ignoradas.

Del mismo modo como las palabras comunican, el
silencio también es un gesto que tiene sentido. Algunos
profesionales de la salud sienten miedo o incomodidad
para comunicar una “mala noticia” y muchas veces de-
jan en manos de inexpertos u otros, ese asunto que le
hubiese correspondido asumir o, simplemente, guardan
silencio, como les ocurri6 a algunas madres del estudio.
Otros profesionales de la salud tienen temor de causar
dolor o sufrimiento.

De acuerdo con Villa hay un dolor empatico [15],
que hace referencia a esa incomodidad frente a la nece-
sidad de comunicar una “mala noticia”, tal incomodidad
puede darse, a su vez, al no saber afrontar la reaccion del
paciente. En nuestro estudio fueron evidentes las acti-
tudes evasivas de los profesionales de la salud para dar
la noticia a estas madres, quizas por negligencia, tal vez
por evitar dolor o por no saber como responder ante las
madres, aspecto que no hizo parte del proyecto investi-
gativo (entrevistar al personal de salud).

Evitar dar la noticia, también puede estar relaciona-
do con el miedo a enfrentar los aspectos emocionales del
proceso comunicativo: médico-madre de nifio con sp, tal
y como lo referencia Payan et al, especificamente, en lo
relacionado con la identificacion de emociones propias
de los médicos, y en la poca preparacion que reciben
desde las instituciones formadoras de recurso humano
[16].

La actitud médica, de evadir el contacto con la ma-
dre para dar la noticia, es descrita por Skotko y Canal,
quienes muestran como los médicos evitan entrar en el
cuarto y las enfermeras evaden el contacto visual con la
madre cuando nace un nifio o nifia con sp [14]. Las ma-
dres se percatan de esas circunstancias y sienten enojo
ante el silencio que acompafia el nacimiento de su hijo.
Al respecto, Vandekieft, encuentra que sin la educacion
y el entrenamiento apropiado para dar una mala noticia,
la incomodidad y la incertidumbre pueden conducir a
algunos médicos a apartarse de los pacientes [17].

De otra parte, Bascufian y Roizblatt describen en su
investigacion sobre la comunicacién de malas noticias,
la dificultad que tienen algunos de los médicos para dar
una noticia y como la funcion de emisario se constituye
en el camino mas facil [18]. En nuestro estudio, el perso-
nal de salud eligié de emisario al padre del nifio, hecho
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que no es bien visto por las madres, debido a que ese
vinculo afectivo, sostenido desde la concepcion y a par-
tir del cual se inicia la experiencia de crianza, hace que
ellas se sientan con el derecho a ser la primera persona
en recibir la noticia.

El lenguaje utilizado para referirse al nifio o nifia
que acaba de nacer tiene un gran peso en la vida de las
madres, pues, como lo plantea Blummer, el lenguaje
cobra trascendencia en la vida social [19] y, en nuestro
caso, la trascendencia de las expresiones mongolico o
mongolito representa discapacidad fisica y mental del
nifio; por tal motivo, esta noticia atenta contra la digni-
dad de la madre.

La forma deshumanizada como las madres sintieron
la noticia, deja percibir el sentido que para los trabaja-
dores de la salud tiene el nacimiento de un nifio o nifia
con Sindrome de Down, asi como la posicion que se le
otorga a ella como madre. La expresion de mongdlico o
mongolito, desde la experiencia bioldgica y social del
personal que atiende el parto, da a entender a las madres
la condicion del nifio como una minusvalia que los ex-
pone a la exclusion social. De esta manera, el lenguaje
utilizado por parte del personal de salud lleva una carga
de significado desde la discapacidad.

La deshumanizacion en el encuentro noticioso, evi-
dencia la carencia de un equipo preparado para dar no-
ticias sobre las condiciones especiales de algunos nifios
al momento del nacimiento e, igualmente, la poca prepa-
racion y formacion de los profesionales de la salud para
que valoren a la madre y al nifio con sp, en cuanto a las
posibilidades y potencialidades que puede desarrollar en
su vida.

De acuerdo con Alves [20], Gregg K. y Vandekieft
[17], el lugar de la noticia debe ser un lugar privado,
con la presencia de ambos padres y de los parientes mas
allegados al nifio mismo, salvo si requieren cuidados in-
tensivos. En ese momento, los padres deben comprender
que el nifio o nifia tiene probablemente una condicién de
sp, con potencialidades, con necesidades y digno de ser
amado. Se debe evitar dar informacion antes del contac-
to fisico madre-nifio y, ain mds, en espacios donde no
haya lugar a la intimidad.

En esta investigacion, el instante y lugar de la no-
ticia estuvieron en contravia a lo recomendado —antes
del reconocimiento inicial madre-hijo, sin la presencia
de su familia, en un pasillo y en la puerta de salida del
hospital— y, por tanto, en estas condiciones, la noticia
se constituye en un factor en contra del ser madre, pues,
ademas de la noticia recibida, conlleva a la soledad y
la falta de la palabra solidaria del personal de salud, de
su compaiiero o acompafiante. Por tal razon, la vivencia
relacionada con el vinculo afectivo, inmediato al naci-
miento, se inicia en condicion de desfavorabilidad.
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La forma como la mayoria de los profesionales de
la salud dan la noticia del recién nacido con sp, requiere,
obligatoriamente, otra vision a la luz de los conocimien-
tos sobre lo que ocurre en la iniciacion del vinculo afec-
tivo madre-hijo posterior al nacimiento.

Segun John Bowlby, en el entorno en que ha evo-
lucionado la especie humana, la supervivencia de los
nifios siempre ha dependido de su capacidad de mante-
nerse en proximidad de adultos dotados de la motivacion
de protegerlos, alimentarlos, cuidarlos y alentarlos, por
lo que estos momentos inmediatos al parto son decisivos
para la vinculacion, puesto que las madres que tienen la
posibilidad de realizar un apego inmediato, posterior al
parto, evolucionan afectivamente con mayor estabilidad
frente a la maternidad [21].

De igual forma, Stern [22], Winnicott [23] y Ros-
sel [6], resaltan la importancia de establecer el vinculo
inmediato al parto entre madre y niflo; sin embargo, las
mamads de nuestro estudio no pudieron acoger al nifio o
nifia inmediatamente después del parto, pero si recibie-
ron una noticia de manera fria y cruel, lo que podria di-
ficultar esa adaptacion mutua y, por lo tanto, crear dolor
y sufrimiento, de acuerdo con lo expresado por Nuilez,
en su experiencia de trabajo con nifios en situacién de
discapacidad [24]. Para el vinculo afectivo madre-nifio
los primeros cuarenta y cinco minutos después del parto
constituyen un periodo valioso; aunque, en la practica,
las primeras acciones con el nifio estan dirigidas a una
serie de cuidados de enfermeria, que son importantes
pero no urgentes.

En relacion con este vinculo afectivo, Stern [22] y
Winnicott [23] documentan que, después del nacimien-
to, la madre empieza una nueva organizacion siquica,
transitoria, que determina los pensamientos y compor-
tamientos inmediatos al parto. Para esta organizacion,
ella tiene en cuenta tres relaciones: con su propia madre,
consigo misma como madre y con su hijo. Este equili-
brio siquico transitorio, mediado por la noticia y por el
encuentro con el nifilo o nifla con sb, hace que ella se
confronte, lo que hace aparecer el dolor, el sufrimiento y
el sentimiento de soledad.

De esta manera, la reorganizacion psiquica, que co-
rresponde a la constelacion maternal, segun Stern [22],
en el caso de las madres de nuestro estudio se vio alte-
rada porque el encuentro con su hijo fue posterior a una
noticia deshumanizada, en la medida en que su hijo fue
descrito como alguien que no va a aprender, que no ca-
mina, no habla, se enferma mucho y se mueren pronto;
a lo que se debe la reaccion de llanto, tristeza, negacion
y frustracion.

En la experiencia de estas madres, y a la luz de las
teorias descritas frente a la conformacion del vinculo
madre-nifio, se encuentra que solo dos de las 20 entre-
vistadas, una vez terminado el parto, sostuvieron a sus
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hijos sobre el regazo, y el establecimiento del vinculo
afectivo fue inmediato, contrario a la experiencia de las
otras madres. Esto evidencia la falta de preparacion del
personal de salud para posibilitar el establecimiento de
las relaciones inmediatas de apego entre madre e hijo,
mucho mds importante si el nifio o nifia nace con una
condicion especial.

De tal forma que las madres, con la noticia que re-
ciben del nacimiento de su hijo, se ven sometidas a una
serie de tribulaciones bajo la mirada peyorativa hacia los
nifios y nifias con sp; dicho trato empieza por los miem-
bros de los equipos de salud, debido a que la formacion
desde las instituciones de educacion se enfoca en un
modelo biomédico, que dispone de una verdad con la
que diferencia “normal y anormal”, lo que deja de lado
los aportes de las ciencias sociales y humanas para una
mejor comprension de la situacion.

Seré necesario, entonces, pensar en una educacion
en la bioética para los trabajadores de la salud, que per-
mite mejorar la percepcion de las responsabilidades que
asumen con su profesion, asi como la capacidad para
identificar diferentes valores en el seno de la relacion
clinica, al igual que los conflictos de valores [25].

Las madres del estudio, sin ninguna posicion teo-
rica ni filosdfica, avanzan en una propuesta para dar la
noticia sobre la condicion del sp, con unas indicaciones
que se acercan a las definidas por Alves sobre como dar
una mala noticia; pero, avanzan mas alla, puesto que
resaltan la importancia de la dimension afectiva y emo-
cional. Quizas, la palabra mongdlico o mongolito, mas
reconocida por la comunidad en sentido vulgar, reorien-
tada hacia un lenguaje centrado en las potencialidades
de estos niflos y en la comprension de los sentimientos
de la madre, ante el hecho noticioso, tenga una trascen-
dencia social en términos mas positivos.

En algunos paises, como es el caso Espafia, se viene
trabajando en relacion con la necesidad de legislar sobre
la informacién que se le debe dar a la familia que espera
un nifio son sp o que se enteran de ello al nacimiento.
Asi mismo, en otros paises ya fue aprobada una legisla-
cion al respecto, puesto que de la manera como se trans-
mite la noticia pueden depender decisiones relevantes;
aunque, a veces, normalizar una tarea con tanta carga
emocional no es sencillo, la improvisacion puede hacer
mucho dafo en la construccion del vinculo de la madre
con su hijo.

Conclusiones

Las condiciones como el personal de salud comu-
nica la noticia del nacimiento de un nifio o nifia con Sb
son deshumanizantes: antes que propiciar el encuentro
madre-nifio, lo hacen con un lenguaje frio, peyorativo,
desde la discapacidad sin solucion y desde la exclusion

social, lo que causa dolor y sufrimiento en la madre,
quien recibe la noticia de un futuro incierto para ella y
su hijo.

Es probable que las instituciones formadoras de re-
curso humano en salud no le den la trascendencia sufi-
ciente a la forma en que se debe comunicar una noticia,
que se refiera a una alteracion de lo que se considera
“normal o sano”, pues, estas noticias se transmiten sin
que medie la reflexion académica sobre las implicacio-
nes psiquicas para las familias de estos nifios.

Se observa que los profesionales de la salud de nues-
tro contexto no estan preparados para dar una noticia en
la cual contemplen tanto lo biolégico como la dimension
social y emocional de los sujetos. En este sentido esta-
mos lejos de tratar en forma integral a las personas, sea
cual fuere su condicion.

Finalmente, las madres del estudio, estan de acuer-
do en que se requieren personas amables, calidas, afec-
tuosas, entrenadas profesionalmente, para transmitir de
forma adecuada la noticia del nacimiento de un hijo con
sD, que no las haga sentir culpables y que les permita ver
las posibilidades que los nifios tienen.

Recomendaciones

Las instituciones formadoras de recurso humano
deben darle mas importancia a la formacion sobre la co-
municacion de las diferentes noticias y ensefiar a que
los profesionales aprendan a tratar a los sujetos en sus
dimensiones tanto fisicas como sicoafectivas.

Este estudio resalta la necesidad de que, antes de dar
la noticia de la condicion de sp, se propicie el estable-
cimiento del vinculo afectivo madre e hijo; de esta ma-
nera, se favorece una relacion en la que tanto la madre
como el nifio o nifia tengan un desarrollo pleno.
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