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RESUMEN

El objetivo de la presente investigacion es disefiar un protocolo de comunicacion
asertiva dirigida al personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga
Uria”, para que brinden a las madres la Primera Noticia de manera asertiva,
clara y veraz. De esa manera apoyarlas en el proceso de aceptaciéon de sus

hijos con sindrome de Down.

El enfoque metodologico es mixto, es decir, cuali - cuantitativo, principalmente
cualitativo porque el estudio analiza las causas y consecuencias de la mala
informacion. Cémo influye el mensaje de la Primera Noticia en la calidad de vida
de la madre y de su hijo o hija con sindrome de Down. Lo cuantitativo se refiere

a los datos de la encuesta que complementa el presente estudio.

El tipo de investigacién es descriptiva y explicativa, primero se describe lo que
sucede con la madre después de recibir la Primera Noticia. Luego se procede a
explicar el porqué de ese problema y se identifica que la mala e inadecuada
informacion que brinda el personal de salud, hace que la madre tome una actitud

equivocada, rechaza y no acepta a su bebé.

Coherentemente se recurre al método descriptivo - explicativo, pues se observa,
analiza y explica el problema, las causas y consecuencias. También se recurre
al método analitico - sintético, pues se analiza el impacto de la Primera Noticia
gue en cada madre es diferente y en sintesis cada caso deriva en dificultades

familiares, por tanto, se conducen por el camino de la exclusion social.

Los datos fueron obtenidos a través de las técnicas de la entrevista, observacion

participante, testimonio y encuesta.

Los resultados de la investigacidon confirman que la Primera Noticia es
determinante y punto clave para la actitud de la madre. Si el personal de salud
brinda la Primera Noticia de manera negativa e inadecuada, la madre tiene
pocas posibilidades de aceptar a su bebé, lo mas probable que no pueda

superar el duelo y como consecuencia se da la exclusion social.
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Si el personal de salud brinda la Primera Noticia de manera asertiva, propositiva,
clara y veraz, la madre tiene mas probabilidades de aceptar a su bebé, de
superar su duelo, de mejorar la calidad de vida de su hijo o0 hija y convertirse en
una persona resiliente capaz de informar y sensibilizar a otras madres, es decir
gue nos acercamos a la inclusion social. Y para efectivizar ese proceso se
propone el Protocolo de Comunicacion Asertiva Programa Primera Noticia “Puro

Amor”.

Palabras clave: Primera Noticia, sindrome de Down (SD), comunicacion

asertiva, protocolo de comunicacion asertiva, persona con discapacidad (PCD)
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ABSTRACT

The objective of the present investigation is to design an assertive
communication protocol directed to the health personnel of the Hospital del Nifio
“Dr. Ovidio Aliaga Uria”, so that they provide mothers with the First News in an
assertive manner, clear and truthful. In that way support them in the process of

accepting their children with Down syndrome.

The methodological approach is mixed, that is to say, qualitative and quantitative,
mainly qualitative because the study analyzes the causes and consequences of
misinformation. How the message of the First News influences the quality of life
of the mother and her son or daughter with Down syndrome. The quantitative

refers to the data from the survey that complements this study.

The type of research is descriptive and explanatory; first it describes what
happens to the mother after receiving the First News. Then proceed to explain
the reason for that problem and it is identified that the bad and inadequate
information provided by health personnel, this makes the mother take a wrong

attitude, rejects and does not accept her baby.

The descriptive-explanatory method is consistently used, then the problem is
observed, analyzed and explained the causes and consequences. The
analytical-synthetic method is also used, because the impact of the First News is
analyzed, that each mother is different and in short, each case leads to family

difficulties, therefore, they lead themselves down the path of social exclusion.

The data was obtained through the techniques of interview, participant

observation, testimony and survey.

The results of the investigation confirm that the First News is decisive and key
point for the attitude of the mother. If health personnel provide the First News in a
negative and inadequate way, the mother has little chance of accepting her baby,
most likely they will not be able to overcome the duel and as a consequence

social exclusion occurs.
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If the health personnel provide the First News in an assertive, purposeful, clear
and truthful manner, the mother is more likely to accept her baby, to overcome
their grief, to improve the quality of life of their son or daughter and become a
resilient person capable of informing and raising awareness among other
mothers, that is, we are approaching social inclusion. And to make this process
effective, the Assertive Communication Protocol “Puro Amor’ First News

Program is proposed.

Keywords: First News, Down syndrome, asertive communication, assertive

communication protocol, person with disability.
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INTRODUCCION

La discapacidad, a nivel mundial, es un tema que va de la mano con la
discriminacion, la injusticia y la exclusion social. En Bolivia afios atras hablar de
discapacidad era irrelevante, ahora es una poblacién visible. El Estado
Plurinacional ha promulgado leyes a favor de las personas con discapacidad,
pero lamentablemente todo queda en teoria porque en la practica se continta

vulnerando sus derechos, ya sea en el nucleo familiar o en la sociedad.

En una familia cuando nace una persona con SD quiérase 0 no existe un
desequilibrio emocional y la méas afectada es la madre, ella que recibe
informacién confusa e inadecuada a cerca de la condicion de su bebé. La
barrera comunicacional entre el personal de salud y la madre se refleja y afecta

el futuro del nuevo ser.

Para ofrecer una mejor calidad de vida a la persona con SD se sugiere la
propuesta de un protocolo de comunicacion asertiva dirigida a las madres que
estan en ese proceso de aceptacion de sus hijos. La investigacion se realizé en

el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” de la ciudad de La Paz.

El trabajo estd dividido en seis capitulos. Capitulo | se considera los
antecedentes de la temética SD, planteamiento del problema de investigacion,

justificacion, objetivo general y especificos.

Capitulo Il es el marco teo6rico — conceptual se efectian algunas precisiones
tedrico conceptuales sobre SD, comunicacién y procesos de aceptacion que

permitan comprender este fendmeno social.

En el capitulo Ill marco institucional se hace referencia a la mision y vision del

Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”, de la ciudad de La Paz.

En el capitulo IV marco referencial, se hace referencia a la experiencia de
trabajo del programa Primera Noticia, con las madres que tienen sus bebés con

SD y estan en ese proceso de aceptacion de sus hijos.



En el capitulo V se presenta una sistematizacion de los resultados obtenidos de
la encuesta realizada a madres que tienen bebés con SD y que asistieron al

Hospital del Nifio, durante las gestiones 2015 a 2018.

En capitulo VI se presenta la propuesta del protocolo de comunicacion asertiva
“‘Puro Amor” se plantea las caracteristicas y objetivos del protocolo dirigido al
personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” de la ciudad de
La Paz - Bolivia. Y en el capitulo VIl se presenta las conclusiones vy

recomendaciones.



CAPITULO |

ANTECEDENTES

1.1. EL SINDROME DE DOWN EN LA ANTIGUEDAD Y A NIVEL MUNDIAL

Desde la antigiedad las personas con discapacidad han sido oprimidas y
discriminadas porque siempre se ha visto “lo diferente” como algo anormal,

incluso la manera para referirse a ellos ha sido y es despectiva.

Se los ha llamado anormales, minusvalidos, enfermos, locos, discapacitados y

mongolicos.

Actualmente se sigue luchando por los derechos de las personas con
discapacidad, a nivel mundial se promulgaron leyes a favor de esta poblacion,
pero pese a todos los avances y a los discursos sobre sus derechos e inclusion,
las personas con discapacidad siguen bajo la sombra de la indiferencia social.
Los logros obtenidos son gracias a grupos de padres, familiares y amigos que se

agrupan para reivindicar sus derechos.

Cuando nace una persona con SD, el personal de salud da la primera noticia a
la madre de una manera inadecuada, no se guian por un protocolo de
comunicacion, existe una barrera comunicacional lo cual ocasiona muchos
problemas que aumentan la brecha de la exclusion social. En el pasado nadie se
preocup6 en temas de discapacidad, se creia que era una poblacién “inservible”
se los consideraba un castigo y la madre era apuntada con el dedo victima de
los prejuicios sociales. En la actualidad la situacion ha cambiado, un poco. Las
agrupaciones de padres se preocupan por temas como la primera noticia e

inclusién educativa.

Para conocer y entender un poco mas sobre el SD es necesario remontarnos a

la historia.



En 1866 el Dr. John L.H. Down publicé su primer caso de un paciente con
caracteristicas del Sindrome de Down. En ese entonces era superintendente del
“Asilo para idiotas” en el condado de Surrey Inglaterra. Down dijo que los rasgos
clinicos del sindrome se parecian a los mongoles y propuso el término de
mongolismo para identificarlo. En esa época se tenia la idea que la raza europea
a las deméas y consideraban a las personas con SD, como un grupo racial

primitivo.

En 1939 Fanconi establece su teoria mutacional e indica que durante la division
reductora de la célula germinal se produciria un determinado déficit
cromosoémico. Teoria que fue confirmada afios méas tarde, aunque la célula

mongoloide no mostraria un cromosoma menos, Sino uno Mas.

En ese entonces los padres que tenian hijos con SD eran considerados

pecadores y no merecian consideracion.

En el comienzo de 1960, investigadores japoneses y chinos consideraron
ofensivo el término mongolismo y la delegacién de Mongolia solicitd ante la OMS
gue no debia usarse ese término para referirse al sindrome. Entonces en la
publicacién de la OMS en 1965, dejo de citarse, al igual que en Index Medicus
en 1975.

1.2. SINDROME DE DOWN EN AMERICA

En Estados Unidos, el caso PARC (1972) promueve la decision judicial que
declaraba que todo nifilo, con independencia de su capacidad mental, tiene
derecho a un programa publico de ensefianza adecuada y gratuita. Un afio mas

tarde se crea el Down Syndrome Congress.

En 1975 el congreso estadounidense aprueba el decreto de ensefianza para
todo nifio con discapacidad, hecho que fue replicado en otros paises y han
marcado un profundo cambio en la asistencia de las personas con SD que

empezaron a dejar de ser institucionalizados y se han integrado a sus familias.



En la década del 80 se avanz6, no solo en asistencia médica, sino también en

cuestion de oportunidades educativas y laborales.

Recientemente se ha creado la Federacién Internacional para el SD que ha sido
registrada en Vancouver (Canadd). Sus objetivos es favorecer el movimiento
especifico para SD en todo el mundo, promover y proteger sus derechos,
potenciar la investigacion, difundir una correcta informacion y representar el
movimiento asociativo ante las diferentes instituciones UNESCO, OMS vy
UNICEF.

En diciembre de 2011, la Asamblea General de Naciones Unidas designo el 21
de marzo como Dia Mundial del Sindrome de Down con el objetivo de
concienciar y visibilizar el derecho a la inclusion, pues hasta el 2019 en EE.UU.
se registraba méas de 400.000 personas con SD.

1.3. EL SINDROME DE DOWN EN SUDAMERICA

En los paises de Sudamérica prima la pobreza y esa variable junto al poco
conocimiento y los factores culturales siempre ha influido en el trato a las

personas con SD.

No existen estadisticas oficiales sobre el nimero de personas con dicho
sindrome, ademas en la mayoria de los paises, hasta antes del afio 2003 no

existia la posibilidad de realizar los examenes de laboratorio prenatales.

En los dltimos afios, gracias a los examenes de laboratorio en la etapa prenatal,
se puede saber si un bebé nacerd con SD. La mayor parte de las personas
optan por el aborto y esto tiene que ver con la informacion que se les da a los
futuros padres, pues esa informacion suele estar sesgada y con una carga

negativa.

Brasil y Argentina son los paises que han estado a la vanguardia respecto a los
avances sobre SD. Padres de familia han conformado fundaciones, tomando

directrices de Espafia y de otros paises europeos.



El acceso adecuado a la atencién de la salud, a los programas de intervencion
temprana y a la ensefianza inclusiva, asi como la investigacion adecuada son

vitales para el crecimiento y el desarrollo de la persona con SD.

1.4. EL SINDROME DE DOWN EN BOLIVIA

Las personas con SD siempre han sido excluidas y discriminadas de la
sociedad. En el pasado han sido sometidas a tratos inhumanos, se los
consideraba un castigo y fruto de algun pecado. Incluso la familia abandonaba o
cometia infanticidio con esa persona. Se les negaba atencion médica, educacién
y no podian acceder a un trabajo. La familia se avergonzaba y escondia a la
persona con discapacidad. También se dice que, en algunas ocasiones, eran

sacrificados como ofrenda a la Pachamama.

Los padres de familia se organizaron junto con algunos activistas para presionar

a las autoridades para que haya leyes a favor de dicha poblacion.

Es asi que se promulga Ley General para Personas con Discapacidad N° 223, el
2 de marzo del afio 2012, en el gobierno del sefior Evo Morales.

En el afio 2018, se encuentran registradas en el Ministerio de Salud un total de
1699 personas con SD, todas ellas cuentan con carné de discapacidad y reciben

atencion integral en salud de manera gratuita, sin importar la edad.

Segun la jefa de la Unidad de Discapacidad Rehabilitacién Biopsicosocial del
Ministerio de Salud, las personas con SD pueden alcanzar un nivel de vida
Optimo a través del cuidado y apoyo familiar, asesoramiento médico desde una

etapa temprana.

En los diferentes departamentos de Bolivia existen personas con SD, y segun

registros del ministerio de Salud tenemos en:
Santa Cruz 1249

Tarija 131



La Paz 121
Chuquisaca 63

Cochabamba 55

Beni 39
Potosi 19
Oruro 15
Pando 7

En el Ministerio de Salud se encuentran registradas 1.699 personas con SD y

todas con carné de discapacidad. (Ministerio de Salud y Deportes, 2018)

Existe un grupo de profesionales que determina el grado, tipo y porcentaje de
discapacidad para luego pasar al Registro Unico Nacional de Personas con
Discapacidad (SIPRUNPCD).

El carné permite que cobren un bono de Bs. 200 cada mes y también les permite

acceder a la atencion integral en salud.

El afio 2019 se conocio, a través de los medios de comunicacién, un caso de un
nifio con SD en la ciudad de Oruro que fue abandonado en la mina de San José

y se presume que el nifio de 3 afios iba a ser sacrificado.

En Bolivia la primera fundacion para personas con SD nace en Santa Cruz y

posteriormente la Asociacion Aywifia de La Paz.
1.4.1. EL SINDROME DE DOWN EN SANTA CRUZ
Un grupo de padres ante las necesidades de sus hijos con SD, re reunieron y

conformaron la Fundacion FUSINDO, un 28 de agosto de 1993 con sede en la

ciudad de Santa Cruz.



Su objetivo, lograr la integraciéon de las personas con SD y conseguir que la

discriminacion desaparezca.

Dicho centro se dedica a la atencion de nifios y jévenes con SD explotando sus

habilidades en distintas areas desde deportes hasta artesanias.

Wilma Kohn de Sanchez, presidenta fundadora de FUSINDO, indica que “la
sociedad crucefia esta demostrando una apertura mental, ya no son los bichitos

raros de antes y se destaca la gradual insercion laboral de jovenes”.

La sefiora Wilma Kohn manifiesta que en los hospitales y centros médicos dan
la primera noticia de manera tragica, asustan a los padres, falta trabajar esa

area.

En Bolivia la primera pareja con SD en contraer nupcias fue José Daniel
Sanchez y Ana Paula Amézega, la boda se realizé en Santa Cruz, en junio de
2017.

1.4.2. EL SINDROME DE DOWN EN LA PAZ

En la ciudad de La Paz, un grupo de 5 familias, ante la falta de instituciones que
presten ayuda al desarrollo de las personas con SD, se vieron en la necesidad
de formar la primera Asociacion Sindrome de Down La Paz AYWINA, el 1 de
junio de 1998.

Aywifia, asociacion de madres, padres, familiares y amigos de personas con SD,
es una institucion civil sin fines de lucro. Su nhombre viene de un término aymara

gue significa caminado entre muchos.

Los hijos de los padres fundadores estaban en edad escolar, por tanto, una de
sus prioridades era la integracion a escuelas regulares, el acompafamiento
escolar, tutorias y las adaptaciones curriculares. También compartian
experiencias de vida con padres nuevos y es ahi donde se dan cuenta que

muchas madres de bebés con SD atraviesan muchas dificultades psicoldgicas.



En el area de salud perciben que existe una falencia porque no hay
profesionales especialistas en SD, toman contacto con una doctora del Hospital
del Nifio quien muestra mucho interés y empatia, es asi que la asociacion cubre
la mitad de los gastos de un curso sobre SD en Brasil. La Dra. Salete Queiroz de
Tejerina vuelve al pais con nuevos conocimientos que transmite a las madres

devastadas después de recibir la noticia que su bebé tiene SD.

A un principio la responsable del programa era una de mismas madres que
escuchaba, contenia e informaba a cada madre o padre que llegaba a la

asociacioén, es decir que en Aywifia se apoyaban entre padres y madres.

A partir del afio 2004 asume la presidencia de Aywifia, la Lic. Fabiola Acha, en
su gestibn se consolidan los programas de capacitacion laboral, salud,
educacion y cultural para promover el desarrollo integral de nifios, jévenes y
adultos con SD. apoyar, informar y asesorar a las familias que tienen hijos con

trisomia 21 se convirtié en prioridad.

Después de un tiempo toman un ambiente en anticrético, en la zona de San
Pedro, donde se instalan y prestan servicios en diferentes areas de salud,
educacion, cultura y terapia ocupacional, pues tienen un taller donde elaboran
diferentes tipos de tarjetas, portarretratos, manillas, velas arométicas,
separadores y en el taller de panaderia elaboran diferentes tipos de pan y
masas. Esos productos elaboran las personas con SD, con la ayuda de
voluntarios y la guia de los educadores. Los productos se comercializan con el
objeto de incursionarlos en el mercado laboral y de obtener ingresos para la
institucion. Todo joven que trabaja en el taller, a fin de mes, recibe un bono
como reconocimiento a su trabajo y eso es una forma de prepararlo para el area

laboral.

Segun la Lic. Fabiola Ach4, presidenta de Aywifia (2003 - 2012), las madres que
tienen bebés con SD necesitan mucho apoyo para salir de la etapa de duelo,

ademas muchas de ellas tienen problemas con su conyuge.



Después de una evaluacioén, el equipo de trabajo vio la necesidad de contar con
los servicios profesionales de una psicéloga para brindar ayuda a las madres
gue llegaban en estado de shock porque el médico les habia dicho todo lo que
sus hijos no podrian lograr y ellas no sabian como afrontar la realidad de tener

un hijo o hija con SD.

Se elabor6é un programa de afrontamiento para la adaptacién en madres de
nifos con SD.

Cada vez llegaban mas nifios, jovenes y adultos con SD hasta alcanzar un
numero de 360 personas, y muchas madres habian asumido el rol de madre y
padre. Ya en la gestion 2006 se decide que la psicéloga vaya al hospital del Nifio
para tener el primer acercamiento con las madres de nifios con SD, el objetivo
era brindar informacion adecuada, clara y oportuna para que las familias apoyen
a la persona con SD desde temprana edad. (AYWINA Asociacion de Sindrome
de Down, 2009)

Segun informe de la psicéloga la mayoria, de las mamas que asistian al Hospital
de Nino “Dr. Ovidio Aliaga Uria” se mostraban desconfiadas, esa actitud era el

principal impedimento para alcanzar el objetivo deseado.

Entonces el equipo de trabajo de Aywifia en una evaluacién transdiciplinaria
donde participaron la fisioterapeuta, la psicéloga, psicopedagoga, fonoaudiélogo
y educadores coincidieron en algunos aspectos 0 situaciones que se

presentaban en la asociacion.
El 90 % los jovenes que asistian, no sabian leer ni escribir.
El 90 % de los nifios no estaban integrados en una escuela regular.

La mayoria de las madres de los jovenes tenian una concepcion errada sobre el
SD creian que era un castigo o una bendicion, se guiaban por un modelo
médico. (AYWINA Asociacion de Sindrome de Down, 2009)
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La mayoria de las madres sobreprotegian a sus hijos y los veian como nifios

eternos.

La mayoria de ellas indicaban que no los inscribieron en escuelas regulares
porque segun los médicos la esperanza de vida era 15 afios, ademas en las

escuelas y colegios no eran admitidos.

La mayoria de las madres que tenian sus hijos menores a 3 afos, estaban
atravesando problemas familiares con sus parejas por el nacimiento de su hijo o
hija. Ellas mostraban una actitud negativa ante la condicién de sus hijos y se

enmarcaban en todo lo que sus hijos no podrian alcanzar.
El personal de Aywifia planificé actividades para solucionar esas probleméticas.

Talleres de informacion y capacitacion dirigidos a padres de los bebés, nifios,
jovenes y adultos con SD. A cada grupo se informaba sobre qué es el SD y sus

necesidades de acuerdo al grupo que pertenecia su hijo o hija.

Con el grupo de madres que tenian bebés se realizaba un taller adicional,
denominado la Primera Noticia, donde las madres expresaban su experiencia
vivida en el momento de recibir el diagndstico. La mirada médica hace que los
profesionales de esa &area vean a la persona con SD como un diagnostico y
muchos de ellos dan la Primera Noticia cargada de negativismo y limitantes, lo
cual hace que ese momento sea chocante y de luto para los padres de familia,
en especial para la madre, quien no acepta a su bebé por el impacto del
mensaje equivocado. Se tiene informacion que algunas madres rechazan
definitivamente a sus hijos o no los aceptan plenamente (AYWINA Asociacién
Sindrome de Down, 2009)

La asociacion Aywifia y la Dra. Salete Queiroz de Tejerina, mas conocida como
la Dra. Tejerina, se convirtieron en referente, en la ciudad de La Paz y en otros

departamentos de Bolivia.

El equipo multidisciplinario de Aywifa, por decision unanime decide que asista al

Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” una madre que haya pasado por la
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misma experiencia, de esa manera entablar una conexién por afinidad de
experiencias. La madre elegida previamente recibié capacitacién e informacién
adecuada sobre la tematica SD. Esa decision fue acertada y tiene mucho éxito,
la persona encargada del Programa Primera Noticia coordina con la Dra.
Tejerina y hace seguimiento a las mamas que necesitan mas contencion. Asiste
todos los miércoles para brindar informacion pertinente sobre el SD. (AYWINA

Asociacion Sindrome de Down, 2009)

En el afio 2010 la Asociacion Sindrome de Down La Paz, presenta e inicia una
gira a nivel nacional con el concierto “‘ES NORMAL SER DIFERENTE” donde
nifios, jévenes y adultos con SD cantan junto a Luis Rico 13 canciones de las
cuales 7 son composiciones propias de los jévenes, madres de familia y
educadores. Lo peculiar de esa actividad fue la inclusion social, la participacion
activa de personas con discapacidad y sin discapacidad. Esta actividad fue
referente para muchos padres de familia porque cuando terminaba el concierto
se acercaban madres emocionadas hasta las lagrimas, con sus bebés en brazos
y manifestaban su deseo de ver a sus hijos realizados. (AYWINA Asociacion
Sindrome de Down, 2010)

A inicios de la gestion 2013, la institucién se traslada a la zona de Miraflores,
donde toman un ambiente en alquiler, lo cual genera una crisis econémica que
desencadena en discrepancias entre padres de familia. Y el afio 2017, gracias a
gestiones anteriores, la Alcaldia de la ciudad de La Paz hace entrega de unos
ambientes en el Centro de Salud Villa Fatima. Segun Roger Tapia, secretario
municipal de ese entonces, el proyecto de la Unidad Municipal de Atencion en
Salud brinda apoyo en el area de medicina general, psicomotricidad, fisioterapia
y psicologia. Algunos padres de familia sostienen que Aywifia descuido el
trabajo con los padres que tienen bebés y a raiz de esa falencia grupos de
padres se organizaron para formar otras organizaciones como la fundacion
DOWN Bolivia y Down Guerreros de Vida, organizacion sin fines de lucro que

trabajan por la inclusién de personas con SD.
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1.5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En nuestro pais la situacion de las personas con discapacidad ha estado bajo el
paraguas del maltrato, vergienza, aislamiento, muerte, abandono vy
asistencialismo. Se conoce historias de vida que son claro ejemplo de la
vulneracion de los derechos humanos. En las diferentes regiones de nuestro
pais las construcciones socioculturales, influyen en la manera de percibir la
discapacidad, pues en el area rural consideran que el nacimiento de un nifio con
discapacidad es un mal augurio para sus cosechas, aseguran que atravesaran
multitud de problemas y por esa razén deciden expulsar a madre e hijo, de la

comunidad o en el peor de los casos sacrifican al bebé.

En nuestra realidad boliviana, afios atras, las personas con discapacidad
estaban invisibles para la sociedad; con el tiempo el Estado promulgé leyes a
favor de esta poblacién y las familias de las personas con discapacidad
manifestaron sus necesidades. A un principio exigian integracion en espacios

publicos ahora la demanda es inclusién social.

Leyes como la 1678 del 15 de diciembre de 1995 que tiene la finalidad de
normar los procesos destinados a la habilitacion, rehabilitacién, prevencion y
equiparacién de oportunidades, incorporacion a trabajo, educacién, salud y
seguridad social de las PCD. La ley N° 223 del 2 de marzo de 2012, Ley General
para Personas con Discapacidad, tiene 49 articulos que promueven garantizar el
ejercicio pleno de sus derechos y deberes en igualdad de condiciones y
equiparacién de oportunidades, trato preferente bajo un sistema de proteccion
integral. La Nueva Constituciéon Politica del Estado, en la seccion VIII se refiere a
los derechos de las PCD, el articulo 70, 71 y 72 nos dice que la persona con
discapacidad debe ser protegida por su familia y el Estado Plurinacional de
Bolivia, también se refieren al derecho a la educacion y trabajo.

Esas leyes, quedan en teoria porque en nuestra realidad boliviana, en la practica

aun se vulneran los derechos de las PCD, nuestra sociedad es prejuiciosa y las
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personas con discapacidad tienen que lidiar porque son consideradas una carga

social y seres poco productivos.

En muchos hospitales y centros médicos madres que tienen un bebé con
sindrome de Down reciben una mala informacion sobre qué es el sindrome de

Down, ademas reciben un trato despectivo y discriminatorio.

La informacién inadecuada sobre discapacidad tiene, en muchos casos,
consecuencias irreversibles. La madre después del parto se encuentra sensible,
atravesando por una etapa que en psicologia llaman “depresion post parto” y si a
esa situacion se suma la inesperada noticia de enterarse que su bebé nacié con
sindrome de Down, lo mas probable, es que esa madre caiga en un estado de
depresion. Por instinto natural la mayoria de las mujeres después del parto
preguntan por el estado de salud de su bebé, entonces la informacion que se les
da es muy importante y marca el futuro de la vida del bebé y de la madre.

De esa Primera Noticia depende el proceso de aceptacién, la actitud y el

accionar de la madre y por ende la calidad de vida del nuevo ser.

Para la presente investigacion se decide trabajar con las madres que asisten al
Hospital del Nifo “Dr. Ovidio Aliaga Uria” porque como mencionamos
anteriormente en ese nosocomio trabaja la Dra. Salete Queiroz que afios antes
recibié capacitacion para atender a personas con SD. Se trabaja con mamas
porque a ellas les afecta, directamente, el mensaje negativo y su actitud es clave

para la vida futura de su bebé.

Muchas madres llevan a sus hijos con SD, a una consulta médica de rutina, y
mientras esperan su turno se aprovecha para iniciar la charla con la madre sobre
el como le dieron la Primera Noticia. Para recolectar todos esos datos, se acudio
al nosocomio de Miraflores todos los miércoles desde aproximadamente 09:00 a
13:00, durante 4 afos (2015 a 2018).

La mayoria de las madres estaban en un estado emocional inestable y con

muchas dudas sobre la condicion de sus hijos. Estaban confundidas y
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abrumadas por el dolor y la culpa de haber dado vida a una persona con SD. En
un principio se mostraban indiferentes y poco comunicativas, pero cuando
identificaban la similitud de las experiencias se notaba el cambio, pues relataban
como y quién les dio la Primera Noticia, muchas de ellas entre lagrimas,

expresaban sus sentimientos.

Se conversg, individualmente, con cada una de ellas y se les brind6é contencién
emocional. Luego entraban al consultorio y posteriormente se les orientaba

sobre las otras consultas de rutina.
En ese espacio se realizo algunas entrevistas, al igual que las encuestas.

Durante esos afios (2015 a 2018) al Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”
acudieron madres de diferentes zonas de La Paz, El Alto y provincias, también
acudieron mamas de la ciudad de Oruro y Potosi. Tuvimos la experiencia de
socializar con madres del area urbana y rural, si bien su condicion
socioeconOmica era diferente, lo comun era la condicion de sus bebés y el reto
de aprender méas sobre el SD. Muchas de ellas aseguraron que les dieron el
diagndstico, de su bebé, de mala manera, de forma inadecuada y algunas veces

inhumana.

En ese tiempo se pudo detectar la importancia del poder de la palabra, es decir
que la manera de informar, de comunicar es de suma importancia, se podria
decir que la vida futura de una persona depende del médico que brinda la

Primera Noticia.

Es un encargado del personal de salud quien da esa informacion y generalmente

es un médico, algunas veces una enfermera y raras veces un psicélogo.
Debemos preguntarnos:

Por qué a las madres que tienen bebés con sindrome de Down les
brindan la Primera Noticia de manera negativa, inadecuada, erronea y esa
informacion, del personal médico, como repercute en la vida futura de la

madre y de la persona con discapacidad?
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Antes de responder esa interrogante es necesario recordar que la palabra tiene
mucho poder puede construir o destruir y en el presente caso la palabra del
personal de salud es clave para las madres del recién nacido, pues muchas

madres asumen como verdad absoluta, lo que dice el médico.

Se sabe que el poder de la palabra, tiene gran relacion con emociones y
sentimientos por esa razon la importancia de dar la noticia a la madre, de
manera adecuada, asertiva, veraz y clara, pues la madre cree “ciegamente” en

lo que el médico dice.

Ahora respondiendo la pregunta, mencionamos las causas del problema; es

decir que la madre recibe una mala informacién porque:

e Los médicos no se guian por un protocolo de comunicacion.

e El emisor carece de informacion adecuada sobre SD.

e El emisor hace uso de un lenguaje técnico y confuso.

e No se hace uso de una comunicacion asertiva y propositiva.

e El emisor tiene una mala actitud, carece de empatia.

e Profesionales de salud brindan diferentes mensajes sobre el SD.

e Personal de salud no asiste a cursos de capacitacion y sensibilizacion.
e No existe cursos de actualizacion.

e El emisor no es un agente inclusivo.

La madre recibe el diagnéstico de manera inadecuada, por esa razon cae en
una depresion emocional, en un shock y esta situacién se agrava cuando su
bebé es el primogénito, pues como toda madre en funcion de ese nuevo ser,
realiza un proyecto de vida familiar que se destruye ante un diagnéstico

inesperado.

A los padres de familia, en especial a las madres les dan la Primera Noticia de
manera negativa y errénea, esa informacion influye de manera trascendental en

la vida futura de la persona con sindrome de Down.
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La madre no acepta la condicién de su hijo y por eso lo sobreprotege o asume
una actitud de dejadez, ambas situaciones anulan a la persona y desencadenan

en una exclusion social.

La madre por toda la carga emocional que atraviesa, entra en una etapa de
duelo por la pérdida de ese bebé sofiado y esperado, se destruye su proyecto de
vida familiar. El proceso de aceptacion de un hijo con SD no es igual en todas
las madres, ese tiempo depende de muchos factores biopsicosociales. La salud
fisica de la madre y del bebé es clave en ese proceso, al igual que el estado

emocional de la madre y la aceptacion o rechazo de su entorno social.

Entonces el problema central es que a las madres que tienen bebés con SD se
les brinda la Primera Noticia de manera negativa, inadecuada y errénea, esa
informacion del personal médico repercute de manera negativa en la vida futura

de la madre y de su hijo o hija.
Los efectos o consecuencias del problema identificado son:

e La madre no acepta a su bebé con SD.

e La madre se deprime y no puede superar su duelo.

e La madre no ofrece calidad de vida a su hijo o hija.

e Madre confundida, desconfia de los médicos.

e Vulneracién de derechos de las madres e hijos, hijas.
e Destruccion del proyecto de vida familiar.

e Desintegracion familiar, abandono del padre.

e Discriminacion, calificativos peyorativos, vulneracién de derechos.
¢ Dificultad para ingresar a colegios regulares.

e Dificultad en habilidades sociales.

¢ Dificultad en su desarrollo integral.

¢ No gozan de una vida independiente.

e No existe fuentes laborales con capacitaciones.

e Exclusion familiar, violencia intrafamiliar.

e Exclusion social (en el area educativa, cultural, laboral, deportiva).
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El problema identificado trae consigo consecuencias graves para nuestra
sociedad, pues se tiene conocimiento que las personas con SD son las mas
afectadas porgue muchas madres no aceptan a sus bebés y presionadas por
todos los problemas familiares deciden abandonar a sus hijos, encerrarlos y
tratarlos como “animalitos” e incluso en algunos sectores de nuestro pais se

comete infanticidio.

La realidad de la persona con SD es lamentable porque dia a dia se vulneran

sus derechos, dentro el nucleo familiar y en la sociedad.

En el nacleo familiar existe la sobreproteccion o la dejadez, ambas situaciones
extremas anulan a la persona porque no se le permite desarrollar sus
habilidades sociales, ni las actividades de la vida diaria. La persona con SD, no
alcanza su independencia personal, no asiste a las escuelas y menos logra

conseguir una fuente laboral y en algunos casos sufre violencia intrafamiliar.

El principal afectado es la persona con discapacidad, por otra parte, la madre
también es afectada, porque en la mayoria de los casos su pareja la abandona y
ella queda con toda la responsabilidad de su hijo con SD y de los otros, en caso

que tuviera mas hijos.

La madre ante esa situacion toma una actitud que depende de la manera cémo

le dan la Primera Noticia y como fue el proceso de aceptacion. Hay madres que:

e Se informan, aprenden, se empoderan y apoyan a su hijo o hija y les
ofrecen calidad de vida.

e Se resignan a convivir con esa persona con discapacidad (hijo o hija) y
surge una vision paternalista.

e No aceptan y optan por abandonar a su hijo, dejarlo con algun familiar o

en alguna institucion.

Luego de analizar la realidad de las madres que tienen hijos con SD y las

consecuencias para la sociedad, deducimos que la comunicacion es clave, la
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forma de comunicar el mensaje, aunque parezca algo simple, es determinante

para el accionar de la madre.

Nuestro aporte para resolver el problema planteado en la presente investigacion
es proponer el disefio de un protocolo de comunicacién asertiva para dar la
Primera Noticia a madres que tienen bebés con SD. Los médicos y personal de
salud del Hospital del Nifio, seguiran ese protocolo de comunicacién asertiva y el
resultado sera la actitud positiva de la madre, el proceso de aceptacién de su
hijo o hija sera mas rapido y esa madre llegara a la etapa de la verdadera
aceptacion (resiliencia) y brindara una mejor calidad de vida a la persona con
discapacidad. Ademas, como tiene conocimiento adecuado sobre el SD es
capaz de informar, sensibilizar y concienciar a otras madres que atraviesan por

la misma situacion.

Para la propuesta del protocolo de comunicacion asertiva Programa Primera
Noticia se realiz6 un diagndstico, durante las gestiones 2015 a 2018 y para eso

fue primordial participar y colaborar, de forma activa, en cada actividad.

Durante esas gestiones se realizaron actividades de informacion vy
concientizacién, como ser 4 congresos con la tematica de Sindrome de Down;
actividad realizada en el auditorio del Hospital del Nifio y del Instituto de

Gastroenterologia.

Por iniciativa propia se elabordé un diptico informativo, pues la necesidad de
contar con material impreso para informar y sensibilizar a padres de familia, en
especial a la madre y al personal de salud, era una prioridad. El material
informativo era importante para reforzar la informacion y dar un nimero o

referencia, en caso necesario.
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1.6. JUSTIFICACION

La justificacion de una investigacion debe responder a dos preguntas: ¢ por qué
y para qué? Segun Bernal (2010) la justificacién consiste en exponer los motivos

por los cuales es importante llevar a cabo el respectivo estudio.

1.6.1. JUSTIFICACION TEORICA

Es cuando el propdsito de la investigacion es generar reflexion y debate sobre el

conocimiento existente.

Esta investigacion se realiza con el propdsito de hacer notar cuan importante es
la comunicacion en todas las areas, en este caso en el area de salud, educacion
y discapacidad. Aportar sobre el conocimiento de SD y la intervencién que
ofrece el personal de salud del hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” a las
madres que tienen bebés con SD, como les comunican sobre la condicién de
sus hijos y como ellas reaccionan ante ese mensaje, lo cual repercute en el

proceso de aceptacion y hacer que el proceso de duelo sea menos tiempo.

Es importante, necesario y oportuno que la persona encargada de dar la Primera
Noticia, a la madre o a la familia, tenga la formacién e informaciéon adecuada y
mejor si se guia por el protocolo de comunicaciéon asertiva. De esta manera la
madre de familia tiene mas posibilidades de aceptar a su bebé y ofrecerle una
mejor calidad de vida. La aceptacion de la madre es fundamental, es el primer
paso hacia la inclusién familiar de ahi en adelante se viabiliza el camino hacia la

inclusién social.

1.6.2. JUSTIFICACION PRACTICA

Ayuda a resolver un problema o propone estrategias que al aplicarse

contribuirian a resolverlo.
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La presente investigacion se realiza porque existe la necesidad de mejorar la
calidad de vida de las personas con sindrome de Down y esto se puede lograr

desde el momento de comunicar a la madre el diagndostico de su bebé.

El protocolo de comunicacion asertiva es importante, asi el personal de salud
estara mas informado y capacitado, al momento de dar la noticia a la madre y
por ende se resuelve en gran medida la exclusion social que nace en el ndcleo

familiar.

1.6.3. JUSTIFICACION METODOLOGICA

La justificacion metodoldgica se da cuando se propone un nuevo método o una

nueva estrategia para generar conocimiento valido y confiable.

La presente investigacion propone disefiar un protocolo de comunicacién
asertiva dirigida al personal de salud del Hospital del Nifio, para que el proceso
de aceptacion de las madres sea en menos tiempo y de manera favorable, es
decir que las madres lleguen a la etapa de aceptacién plena (resiliencia), de esa
manera las personas con sindrome de Down tienen mas posibilidades de

incluirse en la sociedad y mejorar su calidad de vida.

En un futuro este protocolo de comunicacién puede aplicarse o replicase en
otros hospitales y centros de salud y también se puede adaptar a otras
discapacidades, pues el personal de salud cada dia debe informar “malas
noticias” o noticias muy delicadas que tienen un impacto en el paciente y en su

familia.

1.6.4. JUSTIFICACION SOCIAL

Es el aporte de la investigacion del proyecto de grado, destinado a resolver un
problema de la sociedad.

En el presente trabajo de investigacion se plantea la propuesta de un protocolo

de comunicacién asertiva destinado a mejorar la calidad de vida y resolver la
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exclusién familiar y social de las personas con sindrome de Down, este
problema social incluye varios problemas como el abandono, infanticidio,
desercion escolar, falta de fuentes laborales, vulneracion de derechos y la

invisibilizacion de las personas con SD.

El problema se inicia cuando nace un bebé con SD y le dan a la madre la
Primera Noticia de manera inapropiada, sin tener cuidado que de por medio esta
el futuro de un ser humano, el estado emocional de la progenitora y la

estabilidad de toda una familia.

Para resumir, podemos decir que la presente investigacion se realiza porque el
mensaje de la Primera Noticia es clave e importante, es decir la manera de
comunicar el diagnéstico es fundamental para la madre, pues generalmente
cuando una mujer estd en estado de gestacién se hace ilusiones, se imagina
coémo sera su bebé y con mas razén si es su primer bebé, construye un proyecto

de vida familiar.

En la mayoria de los casos es la mujer quien se hace mas ilusiones, a medida
gue su cuerpo sufre cambios fisicos y psicolégicos, ella experimenta
sentimientos relacionados con ese nuevo ser que no conoce, pero lo siente. El
vinculo afectivo madre-hijo es la primera relacién social del bebé. La madre que
tiene un bebé con SD tarda mas tiempo en consolidar ese vinculo afectivo. No
se pretende anular al padre o a los otros integrantes de la familia, pero la madre
es quien pasa mas tiempo con el bebé y también es la mas afectada por el
diagndstico de su bebé, pues una madre siempre desea tener un bebé sin

discapacidad.

1.7. OBJETIVOS

1.7.1. OBJETIVO GENERAL

Disefiar un protocolo de comunicacion asertiva para que los profesionales del
Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” brinden a las madres la Primera Noticia

de manera asertiva, propositiva, clara y veraz; de esa manera apoyar el proceso
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de aceptacion de sus hijos con sindrome de Down, hasta llegar a la etapa de

resiliencia.

1.7.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Informar, concienciar y sensibilizar a padres, familiares y profesionales del
area de salud, educacion y comunicacion.

e Mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down.

e Organizar un equipo multidisciplinario para manejar un mismo lenguaje,
en el momento de brindar la Primera Noticia; asi iniciar un proceso de

inclusion familiar y social para aprender a convivir en un mundo diverso.

1.8. ENFOQUE METODOLOGICO

El enfoque metodolégico es la manera de abordar, considerar el objeto de
estudio. Los enfoques mas conocidos son: el enfoque cuantitativo y el

cualitativo.

También existe el enfoque mixto y para la sociéloga Danelly Salas Ocampo la
riqueza de la investigacidon mixta consiste en aprovechar las bondades y

fortalezas de cada enfoque.

Dada las caracteristicas del trabajo de investigacion, el enfoque metodolégico
sera el mixto o cuali — cuantitativo, principalmente sera cualitativo y el enfoque

cuantitativo complementara la investigacion.

1.8.1. ENFOQUE METODOLOGICO MIXTO O CUALI-CUANTITATIVO

También se conoce con el nombre de investigacién multiple o investigaciéon

integrativa.

El enfoque metodolégico mixto puede ser entendido como “(...) un proceso que
recolecta, analiza y vierte datos cuantitativos y cualitativos, en un mismo estudio”
(Tashakkori y Teddlie, 2003, citado en Barrantes, 2014, pag.100).
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El enfoque cuali-cuantitativo, mediante la investigacion busca explicar los
hechos (enfoque cuantitativo) y a la vez comprender esos hechos (enfoque

cualitativo).

La presente investigacion tiene un enfoque metodoldgico mixto, es decir cuali —
cuantitativo porque el estudio realiza un andlisis e interpretacién del fendmeno
social. Trata de comprender las causas y consecuencias de la mala informacién
que les brindan a las madres que tienen bebés con SD y cédmo ese mensaje
influye en el entorno de la persona con discapacidad. Se analiza e interpreta el
significado de ese mensaje (Primera Noticia) qué significado le da la madre

desde su contexto socioeconémico.

Para complementar y tratar de comprender los hechos se conversg, durante las
gestiones 2015 a 2018, con mas de 150 madres que tienen bebés con SD, se
realizé entrevistas en profundidad a 6 madres, a la Dra. Maria Salete Queiroz de
Tejerina, a la Lic. Mavel Yali Esprella Pérez, jefa de la Unidad de Trabajo Social

y a la Dra. Stephanie Vélez Loza.

Para explicar los hechos desde el enfoque cuantitativo se realiz6 una encuesta,

nuestra muestra aleatoria es 100 madres con hijos con SD.

1.9. TIPO DE INVESTIGACION

Por las caracteristicas de la investigacion el trabajo principalmente presenta los
alcances descriptivo y explicativo.

1.9.1. TIPO DE INVESTIGACION DESCRIPTIVA

Segun Enrique Rus Arias (2020) en este tipo de investigacion se realiza un

analisis de la realidad por medio de una serie de parametros. Esta investigacion

no se pregunta por qué sucede, mas se interesa y se pregunta qué sucede.
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“‘Busca especificar las propiedades, caracteristicas y los perfiles de personas,
grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendmeno que se

someta a un analisis” (Roberto Hernandez Sampieri, 2006, pag. 102)

Entonces se puede decir que el presente trabajo de investigacion es de tipo
descriptivo porque en primer lugar se procede a describir el problema de las
madres que tienen bebés con SD. En nuestra realidad social procedemos a
preguntarnos qué sucede e iniciamos una descripcion del problema. Sucede que
las madres que tienen un bebé con discapacidad, entran en estado de shock, su
estado emocional se ve afectado tras recibir la noticia o el diagndstico de ese
nuevo integrante de su familia. Se destruye su proyecto de vida familiar y vive
atormentada con la “mala noticia” que le dio el médico, cree que su bebé no

tiene posibilidades de superacion.

Se identifica las caracteristicas de una realidad social, en este caso la realidad
de la situacion que viven las madres después de dar vida a una persona con SD
y recibir la noticia de manera inadecuada. Esa barrera comunicacional es el
problema social que desencadena en una actitud equivocada de la madre, en
primer lugar, se trunca el vinculo madre/hijo, el proceso de aceptacion a veces
se estanca en una de las etapas y las consecuencias sociales son graves, pues
se hace mas evidente la exclusion social. La persona con SD, en muchos casos,
sufre abandono y maltrato fisico o psicolégico de parte de su propia familia, no
puede acceder a escuelas regulares y en la etapa adulta no puede conseguir un

trabajo digno.

1.9.2. TIPO DE INVESTIGACION EXPLICATIVA
Segun Enrigue Rus Arias (2020) la investigacion de tipo explicativa suele partir
de la exploratoria y sirve para profundizar en un problema. Busca relaciones

causales entre variables para saber como, cuando, dénde y por qué una puede

influir en otra u otras.
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“Su interés se centra en explicar por qué ocurre un fendbmeno y en qué
condiciones se manifiesta, o por qué se relacionan dos o mas variables”

(Roberto Hernandez Sampieri, 2006, pag. 108)

Después de describir el problema, procedemos a explicar por qué se presenta
ese problema, después de describir y analizar procedemos a explicar las causas
del problema y pues identificamos que el problema nace a raiz de una mala e
inadecuada informacién sobre el SD. Esa mala informacién de la Primera
Noticia, esa barrera comunicacional desencadena otras problematicas sociales

gue impiden brindar una mejor calidad de vida a la persona con discapacidad.

Los efectos que causa esta informacién en los padres, varian de acuerdo a la

formacioén sociocultural.

Para sustentar la importancia de nuestra problematica planteada se recurrié a
entrevistas de madres que tienen sus hijos con Sindrome de Down, a
testimonios, a cartillas de informacion de algunas instituciones que trabajan con

personas con discapacidad, nacionales e internacionales.

Por las caracteristicas del desarrollo de estudio, también se recurre al tipo de
investigacion descriptiva porque se identifica las caracteristicas de una realidad
social, en este caso la realidad de la situacion que viven las madres después de
dar vida a una persona con SD vy recibir la noticia de manera inadecuada. Esa
barrera comunicacional es el problema social que desencadena en una actitud
equivocada de la madre, en primer lugar, la madre no acepta a su bebé, se
trunca el vinculo madre/hijo, el proceso de aceptacion a veces se estanca en
una de las etapas y las consecuencias sociales son graves, pues se hace mas
evidente la exclusion social. La persona con SD, en muchos casos, sufre
abandono y maltrato fisico o psicolégico de parte de su propia familia, no puede
acceder a escuelas regulares y en la etapa adulta no alcanzan una vida

independiente lo cual dificulta que pueda conseguir un trabajo digno.
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1.10. METODOS DE INVESTIGACION

Segun el diccionario filosofico (2013) la palabra método viene del latin

methodus, que proviene de dos palabras griegas:

Meta, que significa mas allg, y

Hodos, que significa camino.

Literalmente método podria traducirse como el camino a seguir para ir mas alla.

Segun Guillermo Westreicher, periodista y economista, el método es una forma
organizada y sistematica de poder alcanzar un determinado objetivo. Puede
aplicarse a distintas areas de estudio como las ciencias naturales, sociales o las

matematicas.

Entonces, podemos decir que el método es una serie de pasos que se deben

seguir para cumplir un obijetivo.

Los métodos, tienen estrecha relacidn con el tipo de investigacion, por esa razon

se recurre al método descriptivo — explicativo y al analitico — sintético.

1.10.1. METODO DESCRIPTIVO-EXPLICATIVO

La descripcién supone la observacion. Este método recoge y tabula los datos
para luego analizarlos e interpretarlos de manera imparcial. Es un método usado
en investigaciones para la evaluaciobn de algunas caracteristicas de una

poblacién.

El método descriptivo es concluyente, significa que recopila datos cuantificables

gue se pueden analizar con fines estadisticos en una poblacién objetivo.

El método explicativo determina los origenes o las causas de un determinado
conjunto de fendmenos, donde el objetivo es conocer los porqués suceden

ciertos hechos a través de la delimitacién de las relaciones causales existentes.
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Este método permite profundizar nuestro conocimiento de la realidad, porque
nos explica la razdn, las causas del hecho.

Bajo esta ldgica, el presente trabajo recurre al método descriptivo-explicativo
porque observa, analiza y explica el problema, las causas y los efectos o
consecuencias, es decir que la inadecuada informacion que brinda el personal
de salud a la madre de una persona con SD es una barrera comunicacional, por
ese problema la madre no acepta a su hijo y entra en una etapa de duelo, la cual

no puede superar.

1.10.2. METODO ANALITICO Y SINTETICO

El método analitico y sintético estudia los hechos, partiendo de la
descomposicion del objeto de estudio en cada una de sus partes para
estudiarlas en forma individual (analisis) y luego se integran dichas partes para

estudiarlas de manera holistica e integral (sintesis).

En la investigacion, el impacto del mensaje en madres que tiene sus bebés con
SD se examina, se descompone minuciosamente los hechos reales del
fendmeno social y lo estudiamos parte por parte. Desmembramos todo en sus
partes para observar las causas, la naturaleza y los efectos. Después relacionar
cada reaccion mediante la elaboracién de una sintesis general del fendmeno

estudiado.

Se realizé una descomposicién de los hechos, por una parte, se analizd la
importancia de comunicar un mensaje, el impacto que causa dicho mensaje en
el receptor (madres que tienen bebés con SD). El problema identificado es que a
las madres que tienen bebés con SD, les brindan la Primera Noticia de manera
inadecuada, la causa principal es que el personal de salud carece de formacion
e informacion pertinente y no se guian por un protocolo de comunicacion. La
consecuencia del problema de investigacién es que la madre no acepta a su
bebé con SD y no puede superar su duelo, todos esos hechos llevan a vulnerar

los derechos de la persona con discapacidad y se resume en la exclusion
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familiar y la consecuencia mas grave es la exclusion social de las personas con
SD.

1.11. TECNICAS E INSTRUMENTOS

1.11.1. TECNICAS

Las técnicas de investigacion corresponden a la metodologia y no al método.
Las técnicas de investigacion son las diferentes formas en que una investigacion
puede llevarse a cabo. Las técnicas necesitan los instrumentos para su

realizacion. (Roberto Hernandez, 1997)

Cuando hablamos de técnicas, nos referimos a las técnicas de recoleccion de
datos que son las distintas formas o maneras de recolectar u obtener

informacion.

Para el trabajo de investigacion recurrimos a la técnica de la entrevista,

observacion, encuesta, testimonios y a la recopilacion de documentos.

1.11.1.1. LA ENTREVISTA

“Es una de las técnicas mas utilizadas en la investigacién. Mediante ésta, una

persona (entrevistador) solicita informacién a otra (entrevistado).

La entrevista puede ser uno de los instrumentos mas valiosos para obtener
informacion, y aunque aparentemente no necesita estar muy preparada, es
posible definir a la entrevista como el arte de escuchar y captar informacién; esta
habilidad requiere de capacitacion, pues no cualquier persona puede ser un
buen entrevistador” (Angeles, 2010, pag. 62)

Considerando que la entrevista es una conversacion cara a cara, donde el
lenguaje corporal tanto como el lenguaje verbal nos brindan informacion valiosa,
se recurre a esta técnica cualitativa para recoger informacion de las madres que
tienen bebés con SD, de algunos familiares y del personal de salud del Hospital
del Nifio. Se realiz6 entrevistas semiestructuradas a 6 madres de bebés con SD,
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a la Dra. Tejerina, a la Dra. Stephanie Vélez y a la Lic. Mavel Esprella
(Trabajadora Social).

1.11.1.2. OBSERVACION

Segun Barragan (2011) la observacion debe estar planificada, pues no se
reduce al acto de “mirar’ la observacidon puede utilizarse con distintos fines,

como ser: exploratoria, técnica complementaria o principal.

1.11.1.3. OBSERVACION PARTICIPANTE

Marshall y Rossman (1989) definen la observacion participante como la
descripcion sistematica de eventos, comportamientos y artefactos en el
escenario social elegido para ser estudiado. Faculta al observador a describir
situaciones existentes usando los cinco sentidos como proporcionando una

fotografia escrita de la situacion en estudio.

La observacion es una técnica importante para la investigacion cualitativa y en
este estudio recurrimos a la técnica de la observacion participante, es decir que
la persona que investiga forma parte y asiste a las charlas, capacitaciones y

congresos junto a las madres que tienen bebés con SD.

Todos miércoles la Dra. Tejerina atiende en el consultorio 5 del Hospital del Nifio
y se asistio, constantemente, para conversar, orientar y apoyar a las madres que
acuden a consulta externa; esos encuentros han hecho que haya cierta
confianza entre quien investiga y las madres. Esa confianza permitié conocer la

realidad mediante la percepcion directa.

Gracias a esta técnica se tuvo la oportunidad de comparar y describir la actitud
de tres madres, que en la gestion 2015, cuando en sus brazos cargaban a sus
bebés, se expresaban de manera negativa, consideraban que el nacimiento de
sus hijos era un castigo y dudaban de sus habilidades motoras, pero poco a

poco cambiaron su forma de pensar y actuar. El afio 2018, una de ellas
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compartid su experiencia de vida en un Congreso y ella misma reconocié que

cambid su mirada respecto a la discapacidad y al SD.

1.11.1.4. LA ENCUESTA

“La encuesta es una técnica que consiste en obtener informacion acerca de una
parte de la poblacibn o muestra, mediante el uso del cuestionario o de la
entrevista. La recopilacion de la informacion se realiza mediante preguntas que
midan los diversos indicadores que se han determinado en la operacionalizacion
de los términos del problema o de las variables de la hipétesis”. (Angeles, 2010,

pag. 55)

La encuesta es una técnica de investigacién de campo cuyo objeto puede variar
desde recopilar informacién para definir el problema, como en los estudios
exploratorios; hasta obtener informacion para probar una hipétesis, como son los

estudios confirmatorios.

La encuesta es una técnica de la investigacion cuantitativa y como nuestro
estudio es cuali-cuantitativo, se realizd6 una encuesta a 100 madres que tienen
sus bebés con SD, para determinar el porcentaje de cuantas madres recibieron

la noticia de manera adecuada, asertiva y cuantas de manera inadecuada.

1.11.1.5. EL TESTIMONIO

El testimonio es una técnica de investigacion cualitativa, se emplea para
recolectar datos. En el testimonio participa ya sea un autor o testigo, cuya voz

refleja las vivencias propias que podria involucrar a toda una comunidad.

Para nutrir la investigacion recogimos una valiosa informacion a través de
testimonios de las madres de esas experiencias de vida que nos dieron

parametros para elaborar el protocolo de comunicacion.
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1.11.2. INSTRUMENTOS

Los instrumentos de investigacion sirven para recoger los datos de la
investigacion. Un instrumento de medicion adecuado, es el que registra los datos
observables, de forma que representen verdaderamente a las variables que el

investigador tiene por objeto. (Roberto Hernandez, 1997)

Entonces los instrumentos son los medios materiales o soportes que se emplean
para recoger y almacenar la informacibn que nos sirve para nuestra

investigacion.
Y segun nuestras técnicas escogimos los siguientes instrumentos.

1.11.2.1. GUIA DE ENTREVISTA

Como indica su nombre es una guia para realizar la entrevista, es un documento
gue contiene preguntas sugeridas y aspectos a analizar en una entrevista.
1.11.2.2. GUIA DE OBSERVACION

Es el instrumento de la observacién, es un documento que permite encausar la

accion de observar ciertos fenémenos.

1.11.2.3. NOTA DE CAMPO

Es el instrumento de la observacién y del testimonio. Son notas que tienen que
ver con los acontecimientos experimentados mediante la escucha y la

observacion directa del entorno.

1.11.2.4. CAMARA FOTOGRAFICA DIGITAL

Es el instrumento de la observacion, aunque también podria usarse filmadoras y

aparatos celulares.
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1.11.2.5. CUESTIONARIO

Es el instrumento de la encuesta. Es un documento formado por un conjunto de
preguntas que deben estar redactadas de forma coherente, organizada y
estructurada de acuerdo con una determinada planificacion, con el fin de que

sus respuestas nos puedan ofrecer toda la informacién necesaria.

El presente trabajo se inici6 con una observacidbn minuciosa de la actitud

materna.

En la primera etapa de la investigacion, es decir, las primeras semanas se
observo el accionar, el comportamiento de las madres que tienen sus bebés con

sindrome de Down, el objetivo era analizar y deducir el vinculo madre / hijo.

La mayoria de las madres que asisten al consultorio 5, del Hospital del Nifio “Dr.
Ovidio Aliaga Uria” tienen muchas dudas sobre qué es el Sindrome de Down y

como afrontar su nueva realidad con un bebé no deseado.

En una segunda etapa de la investigacion se conversé con las mamas sobre la

importancia del afecto materno.

Aproximadamente al quinto mes, se logré crear un ambiente amigable y se

podia conversar de temas mas personales, con las madres de familia.

Se realiz6 entrevistas en profundidad al personal médico del Hospital del Nifio

“Dr. Ovidio Aliaga Uria”, también a mamas y familiares de las personas con SD.

e A la Dra. Maria Salete Queiroz de Tejerina, encargada de atender a los
pacientes con sindrome de Down, (véase anexo 1y 2).

e A la Trabajadora Social, Lic. Mavel Yali Esprella Pérez, (véase anexo 3y
4).

e A la Dra. Stephanie Vélez Loza, pediatra con especialidad en atencion
integral a nifios con sindrome de Down, (véase anexo 5y 6).

e A seis madres de familia que tienen hijos con sindrome de Down.
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e A hermanos de las personas con Sindrome de Down (nUmero minimo)

La entrevista de las pediatras y de la trabajadora social, quedo registrada en una

grabacion.

Las entrevistas de las madres quedaron registradas en un cuaderno de apuntes,
la mayoria no acep6 que se grabe la conversacion, ademas era incomodo
grabar momentos donde expresaban sus emociones procedentes de cinco

sentimientos béasicos, como el miedo, enfado, tristeza, alegria y amor.

1.12. BENEFICIARIOS

1.12.1. BENEFICIARIOS DIRECTOS

Los beneficiarios directos seran las personas con sindrome de Down y su familia

mas proxima, padre, madre y hermanos.

La madre al haber alcanzado la aceptacion plena del nuevo integrante de la
familia, estd capacitada para ayudar o buscar ayuda profesional para su hijo.

Al haber alcanzado el nivel de aceptacion plena, la madre ofrece a su hijo o hija
posibilidades de inclusion social y de esa manera mejorar la calidad de vida de

la persona con SD.

1.12.2. BENEFICIARIOS INDIRECTOS

Los beneficiarios indirectos seran el personal de salud del Hospital del Nifio y
toda la sociedad.

Las familias seran la voz para concienciar a su circulo mas cercano, para
replicar conocimientos sobre discapacidad y de esa manera, a largo plazo,

aprender a convivir en una sociedad mas diversa.
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1.13. LOCALIZACION

El trabajo de investigacion se realizo en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga

Uria” de la ciudad de La Paz-Bolivia.

El Hospital de Tercer Nivel se encuentra ubicado en la zona de Miraflores,

avenida Saavedra, pasaje Mayor Zubieta N° 100, (lado Estado Mayor).
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CAPITULO Il

MARCO TEORICO — CONCEPTUAL

El marco tedrico llamado también marco conceptual, es una parte muy
importante de la investigacion porque otorga el sustento teorico apelando a

selectas fuentes bibliograficas.

Segun Hernandez, Sampieri es un compendio escrito de articulos, libros y otros

documentos que describen, ayudan y respaldan a nuestra investigacion.

Para los antecedentes, presentamos algunos trabajos similares del contexto
nacional e internacional respecto a la comunicacion de la Primera Noticia y el
afrontamiento de la madre al enterarse que tiene un bebé con sindrome de
Down, las etapas del duelo, caracteristicas de la persona con SD, la importancia

de la comunicacién asertiva y las habilidades comunicativas.

2.1. ANTECEDENTES INTERNACIONALES

A continuacion, se presentan los trabajos de investigacion similares al presente.

Joana Calero Plaza (2012), publicé un articulo en la revista espafiola, Edetania.
Estudios y propuestas socioeducativas. El titulo del articulo es: La “primera
noticia” en familias que reciben un hijo con discapacidad o problemas en el

desarrollo. Algunas estrategias de afrontamiento.

El articulo intenta ofrecer una revision del impacto que produce en los padres la
noticia de tener un hijo con discapacidad o problemas en el desarrollo, valorando
la importancia de la accién y proceder de los profesionales en salud, asi como el
papel fundamental que juegan en los procesos de adaptacion a la nueva
situacion. También, se analizan algunas estrategias de afrontamiento utilizadas

por las familias, todo esto con el fin de adaptarse al nuevo miembro de la familia.
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Jaime Ponte, Sonsoles Perpiidn, M. Emma Mayo, M. Gracia Milla, Fatima
Pegenaute, M. Luisa Poch-Olivé (2012), estos profesionales escribieron en la
Revista de Neurologia, un articulo titulado: Estudio sobre los procedimientos
profesionales, las vivencias y las necesidades de los padres cuando se les
informa que su hijo tiene una discapacidad o un trastorno del desarrollo. La

primera noticia.

La forma y el momento de transmitir la noticia a los padres y a la familia tiene un

efecto relevante, pues se anticipan actitudes sociales de inclusion o exclusion.

Objetivos. Recabar informacién sobre las practicas habituales de los
profesionales a la hora de dar la primera noticia a las familias, evaluar qué
aspectos del proceso podrian mejorarse, conocer las necesidades de las
familias en estas circunstancias y profundizar en la comprensioén de los

procesos afectivo-emocionales que experimentan los padres.

Sujetos y métodos. Para el desarrollo de la investigacion se ha utilizado
un cuestionario con 43 items, disefiado especificamente para la poblacion
objeto de estudio, en el que han participado un total de 418 progenitores,
quedando representadas 15 comunidades autbnomas. Al mismo tiempo,
se ha revisado la bibliografia existente en lengua espafiola referida a la

informacion diagndstica.

Resultados y conclusiones. Se concluye que, para transmitir la ‘primera
noticia’, es necesario que los profesionales conozcan a la familia, que
cuiden al maximo cuando, dénde y como se da esta noticia, que los
padres estén juntos al recibirla, y que tengan en cuenta el tipo de
discapacidad que padece el nifio y su intensidad. Esas pautas de
actuacién se concretan en estrategias y claves de situacion, de contenido

del mensaje y de actitudes del profesional. (Jaime Ponte, 2012)

Maria-José Criado-Barragan (2014) de la Universidad de Jaén — Psicologia,
escribio un trabajo académico que lleva por titulo: Terapia de Aceptacion y

Compromiso (ACT) en padres con hijos con discapacidad.
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El tema principal del referido trabajo es proponer la Terapia de Aceptacion y
Compromiso (ACT) como una alternativa terapéutica para los padres que
reciben la noticia de que su hijo presenta una enfermedad grave o una

discapacidad.

En primer lugar, se presentan las diferentes fases por las que pasan los padres
cuando reciben el diagnostico de su hijo/a. Se incluye una revisidn sobre la
terapia que mas apoyo empirico ha demostrado aplicada a padres en esta
situacion y es la terapia cognitivo-conductual. Se describen los fundamentos de
ACT y se revisan las aplicaciones de esta terapia a padres, asi como los
resultados obtenidos, con especial atencion a la aplicacion de ACT a padres
cuyos hijos han sido diagnosticados de autismo. Por ultimo, se concluye con el
planteamiento de una intervencion basada en ACT para padres que se enfrentan

a la noticia o al diagnéstico de discapacidad de un hijo o hija.

Sayda Lofredo Grau (2017), para obtener la Licenciatura en Psicologia, de la
Universidad Siglo 21 de Espafia presenté un Proyecto de Aplicacion Profesional,
trabajo académico que consiste en: Taller de reflexion en el Centro de
Rehabilitacion Médico Privado SRL. Elaboracién del trauma y aceptacién del

diagndstico por parte de las madres de hijos con discapacidad.

El Proyecto de Aplicaciéon Profesional (P.A.P.) consiste en llevar acabo un Taller
de Reflexion dirigido a las madres de hijos con discapacidad que asisten al

Centro de Rehabilitacion Médico Privado S.R.L. de la ciudad de Rio Cuarto.

A partir de los datos de las entrevistas semi estructuradas a algunos de los
profesionales del Centro de Rehabilitacién, del grupo de discusién a las
psicologas y la asistente social del mismo y de un cuestionario aplicado a cuatro
madres que acomparfian a sus hijos al tratamiento. La matriz FODA, a partir de
un andlisis de fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas permitié
identificar las necesidades mas urgentes de la Institucion. Surge la necesidad de

crear un espacio de reflexion para las madres de hijos con discapacidad.
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La problematica surge cuando la madre se entera que su hijo tiene una
discapacidad, la aceptacion del diagnéstico se hace dificil porque a raiz de la
noticia se genera un trauma materno. Entonces el objetivo principal del proyecto
es reflexionar sobre el proceso de aceptacidn del diagndstico y facilitar la

comprensién y la contencion a estas madres de hijos con discapacidad.

Miriam Janneth Yoc Aguilar y Silvia Nicté Sebaquijay Chali (2013), realizaron la
Tesis nivel técnico de la Escuela de Ciencias Psicolégicas de Guatemala.
Trabajo académico titulado: Proceso de aceptacion de los padres para la
integracion e inclusién de sus hijos con la discapacidad en su entorno familiar

social.

El objetivo de la investigacion fue sensibilizar a los padres para las etapas del
proceso de aceptacion, integracion e inclusion de los hijos con discapacidad
dentro del entorno familiar y social. Informar a los padres, a través de talleres,
sobre la discapacidad de su hijo, origen y caracteristicas. Brindar contencién a
los padres en el proceso de aceptacion de sus hijos con discapacidad. Se otorga
herramientas y estrategias para la integracion e inclusion de las personas con
discapacidad y también fomenta el acercamiento entre padres e hijos por medio

de actividades ludicas.

La investigacion se realizd en la Aldea Santa Maria Cauqué del municipio de
Santiago Sacatepéquez del departamento de Sacatepéquez — Guatemala. Para
recolectar datos se realiz6 visita domiciliaria para invitar a los padres de nifios
con discapacidad para que asistan a los talleres del centro de salud. En una
segunda visita se aplicd un cuestionario para conocer el nivel de conocimiento

sobre el tema de discapacidad.

Se impartieron los talleres a los padres de familia en el Centro de Salud, sobre el
tema: Discapacidad, Periodos de Aceptacion, Integracion e Inclusién. Los
instrumentos que se utilizaron fueron: el cuestionario, talleres y lista de cotejo.
En los resultados se concluye que los padres, desempefian un papel importante

en la formacion de la personalidad de los nifios y nifias con discapacidad, pues
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ellos, dan las pautas de comportamiento, de roles o papeles que nos

caracterizan y nos llevan a actuar de tal manera.

2.2. ANTECEDENTES NACIONALES

Guisel Quinteroz Laura (2021), en su tesis titulada: Formas de interaccién
comunicativas entre estudiantes sordos y oyentes de segundo y quinto de
secundaria de la Unidad Educativa Inclusiva “Juvenal Mariaca B” de la ciudad de
El Alto, durante el proceso educativo en aula en la gestién 2018. El trabajo de
investigacion fue sustentado en la Carrera Ciencias de la Comunicacion Social
de la Universidad Mayor de San Andrés (UMSA).

Referida investigacion se realizé en un contexto educativo y tuvo como:

Obijetivo principal examinar las formas de interaccibn comunicativas entre
estudiantes sordos y oyentes de la Unidad Educativa inclusiva “Juvenal
Mariaca B”, se identificaron espacios temporales, espaciales, los medios y
los canales de comunicacion en el aula durante el proceso educativo. La
metodologia empleada fue mixta, es decir, cuantitativa y cualitativa, pero
con mayor incidencia a nivel cualitativo porque el estudio se centrd en la
observacion y las percepciones de los estudiantes, maestros, intérpretes y
comunidad educativa, quienes forman parte de este proceso de

interaccién comunicativa.

Los métodos utilizados fueron tanto tedricos como empiricos, de los
tedricos se acudi6 principalmente al andlisis y sintesis; de los empiricos a
la observacion. Durante el trabajo de campo se aplicaron entrevistas,
encuestas y la observacion participante como técnicas de investigacion
para la recoleccion de informacion. La forma de comunicacidon mas comun
en la interaccion entre estudiantes con discapacidad auditiva y
estudiantes oyentes es la Lengua de Sefias Boliviana (LSB) en
combinacion con otras formas, el canal de comunicacion es el viso-

gestual que se apoya de las manos, gestos mimica entre otros soportes
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fisicos, el principal espacio de intercambio es el aula donde se abordan
temas académicos con mayor frecuencia. En lo que respecta al tema de
inclusion, la Unidad Educativa “Juvenal Mariaca B” es una de las pioneras
en formar a estudiantes con discapacidad, lo que ha generado
sensibilidad y empatia entre los componentes de esta comunidad
educativa a través de la convivencia diaria, no obstante, se debe
continuar trabajando para mejorar las condiciones de adaptacion

comunicativa, fisica y social. (Laura, 2021)

Laura Alba Quispe Calle (2018), presentd su tesis que titula “Recepcion de
Noticieros Televisivos por personas sordas en la ciudad de La Paz, 20177,
investigacion sustentada en la Carrera de Ciencias de la Comunicacion de la
Universidad Mayor de San Andrés (UMSA).

El trabajo de investigacion de Laura Quispe, tiene como objetivo principal
explorar el proceso de recepcion de noticieros televisivos por personas Sordas
en la ciudad de La Paz. Para ello se realiz6 un estudio de recepcion televisiva
para conocer los alcances y limites del DS 0328. En ese sentido se pretende
conocer la utilidad de los intérpretes de Lengua de Sefias Boliviana (LSB) en
programas informativos y cémo la comunidad sorda recibe y se relaciona con la

informacion.

Edith Gabriela Quispe Cuellar (2020), en su tesis titulada: “Vulneracién del
derecho al acceso a la comunicacion e informacion de las personas con
capacidades diferentes en los noticieros de difusion televisiva”. Investigacion
sustentada en la Universidad Mayor de San Andrés, para optar el grado de

Licenciatura en Ciencias de la Comunicacién Social.

El presente trabajo de investigacion, estd enmarcado en el area de la
legislaciébn en comunicacion, tomando como campo tematico los medios
de comunicacion televisiva en los que se emite mensajes informativos.
Para este efecto se describio y abordd el marco juridico que regula el

derecho al acceso a la comunicaciéon e informacion, y la manera en que
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los noticieros periodisticos de television privados en la ciudad de La Paz,
emplean la Lengua de Sefas Boliviana — LSB, durante el periodo de la
gestion 2019.

Para este efecto se toma como unidad de analisis la poblacion de
personas con discapacidad auditiva agrupadas en la colectividad sorda
denominada ASORPAZ. Asi mismo se adopté un enfoque metodolégico
de tipo descriptivo, que permita aproximarnos a demostrar el cdmo es que
la poblaciébn de personas con carencia auditiva, ven vulnerados sus
derechos fundamentales a la comunicacion e informacion consagrados en
los tratados internacionales en materia de Derechos Humanos, la
Constitucion Politica del Estado, y las leyes vigentes en nuestro pais.
Vulneracion que es promovida por la ausencia de una politica
comunicacional que permita incluir a intérpretes de LSB para una

adecuada codificacion de mensajes informativos por parte de este sector.

A partir de los resultados obtenidos, se exponen las debidas conclusiones
y recomendaciones basados en la observacion y andlisis de como se
promueve el uso del lenguaje alternativo en los espacios de noticias de
los medios televisivos, los cuales deben generar el acceso a la
informacion y comunicacion con todos los instrumentos o medios posibles
ya sean estos de caracter humano o fisicos, para el beneficio de la
sociedad en general, sin excluir a ningan grupo de la poblacién, ya sea
este minoritario como el caso de las personas con deficiencia auditiva,
pero que gozan de los mismos derechos que las personas con sentido de
audicion intactos, como son los oyentes de un contexto audible. (Cuellar,
2020)
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2.3. DEFINICION DE DISCAPACIDAD
La discapacidad es una condicion de la persona, es una limitacion fisica o
intelectual.

Culturas antiguas han relacionado la discapacidad con el pecado es por esa
razon que los padres escondian a sus hijos, en algunos casos los sometian a la

esclavitud e incluso llegaron al infanticidio.

En Grecia hacian un culto a la belleza fisica, por esa razén a las personas con

discapacidad los expulsaban de las ciudades o su destino era la muerte.

En Esparta, los lanzaban desde una cima; los consideraban seres sin valor.

En Asia ocurria algo similar, pues los abandonaban en el desierto y los bosques.
En India, los abandonaban en la selva.

En Egipto, los abandonaban o los mataban.

Los antiguos hebreos consideraban a la discapacidad como una marca del

pecado.
Los nordicos, los consideraban dioses.
Los mayas respetaban a los ancianos, enanos y a los seres deformes.

Los romanos conceden a los padres todos los derechos sobre sus hijos, incluso
el derecho de matarlos, pese a eso la mayoria decidia abandonarlos dentro de
un cesto para que pueda navegar por el Tiber y quien lo rescataba lo hacia su
esclavo o lo ponia a pedir limosna y de esa manera en Roma se incrementa el
numero de personas con discapacidad y la mendicidad se instituye como un

oficio.

Durante el Cristianismo se traté de recuperar la dignidad de la persona humana,

se cre0 hospitales donde se les brindaba techo y comida.
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Fue con el advenimiento del cristianismo que se inicid un verdadero movimiento
de asistencia y consideracion hacia los minusvélidos, los marginados, los

desprotegidos. (Universitat, s.f.)

El cristianismo da origen a la creacion de instituciones y hospitales que atienden

a las personas con discapacidad.

Entonces podemos decir que en las culturas antiguas predominaba un enfoque
magico religiosos pues se creia que la discapacidad se debia a la intervencién
de poderes divinos que castigaban a los padres.

A partir del siglo XV prima un enfoque técnico, se dice que la discapacidad es
una enfermedad por tanto se debe internar a toda persona con discapacidad en

los manicomios para buscar su cura.

A finales del siglo XIX y la Segunda Guerra Mundial se pasa a un enfoque

meédico y asistencial, las PCD ingresan a centros especiales.

En la segunda mitad del siglo XX se empieza hablar de derechos e integracion,
los movimientos y asociaciones familiares defienden sus derechos y exigen que

las personas con discapacidad tengan derecho a la educacion y trabajo.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) la discapacidad es una
condicién del ser humano que, de forma general, abarca las deficiencias,

limitaciones de actividad y restricciones de participacion de una persona.

Segun la Ley General para Personas con Discapacidad N° 223, la discapacidad
es el resultado de la interaccion de la persona, con deficiencias de funciones
fisicas, psiquicas, intelectuales y/o sensoriales a largo plazo o permanentes; con
diversas barreras fisicas, psicoldgicas, sociales, culturales y comunicacionales.
(2013, pag. 8)
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2.4. PERSONA CON DISCAPACIDAD

Segun el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), del Ministerio de
Desarrollo Social y Familia de Chile, la persona con discapacidad es aquella que
en relacion a sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u
otras, al interactuar con diversas barreras contextuales, actitudinales vy
ambientales, presentan restricciones en su participacion plena y activa en la

sociedad.

Y de acuerdo a la OMS son las personas con deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales y/o sensoriales. Esta deficiencia puede ser a largo plazo o de

manera permanente.

2.5. DEFICIENCIA

Segun la OMS una deficiencia es toda pérdida o anormalidad de una estructura

o funcidn psicoldgica, fisioldgica o anatémica.

Se refiere a problemas en las funciones fisioldégicas o en las estructuras
corporales de una persona. Puede ser pérdida de miembros inferiores o
superiores o0 cualquier desviacién significativa respecto a la norma

estadisticamente establecida.

2.6. TIPOS DE DISCAPACIDAD

Existen 5 tipos de discapacidad.

2.6.1. DISCAPACIDAD MOTORA O MOTRIZ

En este grupo estan las personas con deficiencias anatomicas Yy

neromusculofuncionales.

Se refiere a las limitaciones en el movimiento para caminar, subir o bajar gradas,

limitacion para utilizar brazos y manos.
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2.6.2. DISCAPACIDAD SENSORIAL
En este grupo estan las personas que tienen dificultad con el sentido del oido y

de la vista.

2.6.2.1. DISCAPACIDAD VISUAL, LIMITACIONES PARA VER

Dentro de este tipo de discapacidad se encuentran personas con:

e Ceguera, carencia o pérdida total de la vision.

e Baja vision, reduccion de la agudeza visual.

2.6.2.2. DISCAPACIDAD AUDITIVA, LIMITACIONES PARA OIR

Dentro de este tipo Se encuentran personas con:

e Sordera, carencia o pérdida total de audicion.

e Hipoacusia, reduccién de la audicion.

2.6.3. DISCAPACIDAD MENTAL O PSICOSOCIAL

En este grupo estan las personas con alteraciones psicopatologicas que tienen

dificultades en los procesos de razonar y comportarse.

e Esquizofrenia.

e Psicosis.

e Trastorno bipolar.

e Trastorno de ansiedad.

e Depresion extrema.
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2.6.4. DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Limitaciones que afectan el &area cognitiva, el desarrollo de habilidades y
destrezas. Este tipo de discapacidad tiene un impacto en la vida de la persona y

de su familia, porque es permanente.

En el pasado la discapacidad intelectual se conocia como retraso mental o

retardo mental.

Segun la OMS la discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones
significativas en el funcionamiento cognitivo, en la conducta adaptativa y en las

habilidades sociales.
Dentro este grupo estan las personas con:

e Trastorno del espectro autista /Autismo.
e Sindrome de Down.

e Sindrome de Williams.

e Sindrome de Asperger.

e Pardlisis cerebral infantil.
2.6.5. DISCAPACIDAD MULTIPLE
Hace referencia a la presencia de dos o mas condiciones asociadas. Una
persona con discapacidad multiple puede ser ciega y con sindrome de Down.
2.7. SINDROME DE DOWN
El Sindrome de Down es una alteracién genética que se caracteriza por exceso
de material cromosomico en el par 21.

Las personas con sindrome de Down nacen con un cromosoma demas, es decir,

tienen 47 cromosomas en vez de 46. Esto determina sus rasgos fisicos, el bajo
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tono muscular y variaciones de desarrollo en el &rea motriz, lenguaje

aprendizaje y comportamiento. (L6pez, s.f., pag. 37)

Figura 1

Cariotipo que pertenece a una persona de
sexo masculino y en el par 21, se observa
un cromosoma extra.

XX AKKX RK A%
XKXK XX KK XK XX AX

11 12

A AA AA xx xx xx

14 15 16
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Cromosoma Y

=k ' oS
. (CromosomaX 23

Fuente: Tomada de Google imagenes: https://genotipia.com/cromosoma-21/
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Figura 2

Cariotipo que pertenece a una persona de sexo femenino, se observa tres
copias del cromosoma 21.

5% 3% B% 4%

Pares de los Cromosomas 18, 19, 20y 21
de una Célula Mormal

Celula de un Nific con Sindrome de Down

con ires copias del cromosoma 21

Sindrome de Down

Fuente: Recuperada de Google imagenes:
https://www.downciclopedia.org/component/content/article.html?id=2922:anotaci

on-de-genes-enelcromosoma-21 (Fundacion Iberoamericana Down 21, s.f.)

En 1866 el Dr. John Langdon Haydon Down (1828-1896), por primera vez en
Inglaterra, se dio cuenta que habia varias personas con los mismos rasgos

faciales y que a la vez tenian alteradas sus capacidades intelectuales.

En el siglo XIX se desconocia las causas del sindrome de Down, 100 afios
después, en 1958 el genetista francés Jérome Lejeune descubridé que la causa
es por tener una copia extra del cromosoma 21, de ahi el denominativo de
Trisomia 21 porque hay tres copias del cromosoma 21 en lugar de dos que es lo
habitual, en la mayoria de las personas.

Desde entonces los denominativos de las personas con sindrome de Down
cambio desde llamarlos “idiotas mongoloides, retrasados mentales, anormales,
enfermos” hasta nuestros dias se los conoce como personas con discapacidad o

personas con sindrome de Down.

Activistas que luchan por la inclusiébn social no estan de acuerdo con los

términos peyorativos que se usa para referirse a una persona con SD
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El SD se produce durante la concepcion del bebé, es una de las alteraciones
genéticas mas comunes y se da en 1 de cada 700 nacimientos,

aproximadamente.

El sindrome de Down no discrimina raza, religion, condicidon social, cultural ni

econdmica.

Segun estudios médicos se dice que el promedio de vida de una persona con

esta condicion, es 70 afos.

Resumiendo, se puede decir que el sindrome de Down es una condicion de la
persona, determinada desde el momento de la concepciébn y no es una
enfermedad, no es contagioso, tampoco es un castigo divino.

En el afio 1970 uno de los objetivos de los padres y profesionales fue erradicar
el uso del término mongolico y aclarar que no existen grados de sindrome de

Down.

La Organizacion de las Naciones Unidas, el 11 de diciembre del afio 2011
determiné el 21 de marzo como el Dia Mundial de la persona con SD, la razén
de la fecha escogida se debe a que se trata del dia 21 del mes numero tres, lo

cual simboliza la trisomia del cromosoma 21.
2.8. FACTORES QUE INCIDEN EN LAS ANOMALIAS CROMOSOMICAS
Las anomalias cromosOmicas generalmente ocurren como consecuencia de

errores en uno o mas de los siguientes factores: division celular, edad materna y

el entorno.
e Division celular

En la meiosis, cuando se produce la fertilizacién, se origina el numero total
normal de 46 cromosomas. Si la meiosis no se produce correctamente, un évulo

0 un espermatozoide podria terminar con un cromosoma extra. El resultado es
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gue nace un bebé con sindrome de Down, o se produce un aborto espontaneo y

en algunos casos el bebé nace muerto.

En la mitosis cada célula duplica el nUumero de cromosomas hasta llegar a 92 y
luego se divide por la mitad. La mitosis comienza en el feto luego de la
fertilizacion. Y este proceso se repite hasta que el bebé se forma por completo y
contindia de por vida para regenerar las células de la piel, glébulos y otros tipos
de células que se dafian o mueren. (Bianconi E., 2017, pag. 238)

e Edad materna

Una causa para que hazca un bebé con sindrome de Down se atribuia a la edad
de la madre, esa teoria en la actualidad carece de peso porque muchas mujeres
jovenes tienen hijos con trisomia 21. Segun estudios una mujer mayor de 35
afios tiene mas probabilidades de concebir un hijo con SD, sin embargo, la
mayoria de los bebés con SD nacen de mujeres mas jovenes. De acuerdo a la
encuesta realizada en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”, la edad

promedio de las 100 madres es 27 afios.

Las mujeres nacen con todos los 6vulos que tendran en toda su vida y esos
ovulos comienzan a madurar durante la pubertad. Si una mujer tiene 35 afios,
los Gvulos en sus ovarios también tendran la misma edad. Algunos cientificos y
médicos manifiestan que el riesgo de tener un bebé con SD aumenta con la
edad materna, creen que esto se debe a que los 6vulos estan envejeciendo y
pueden tener un numero incorrecto de cromosomas en el momento de la

fertilizacion.

Los hombres producen espermatozoides todo el tiempo, por tanto, un hombre

puede tener 35 afios, pero sus espermatozoides no son tan jévenes.
e Entorno

Algunos cientificos también indican que el entorno tiene un tipo de relacién con

el nacimiento de una persona con trisomia 21. Hasta la fecha, no se ha
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determinado la presencia de ningun factor especifico en el entorno, ya sea los

rayos X, medicamentos, alimentos, hornos de microondas.

Cuando una mujer esta en gestacion, se recomienda que consuma acido félico
de la vitamina B porque podria haber relacién con las anomalias cromosomicas.
Esto aun no ha sido probado, es una posibilidad, pero los médicos recomiendan

el consumo de acido félico, a mujeres gestantes.

Ultimos estudios no han revelado nada nuevo, no existe una causa concreta que
determine el porqué de la alteracion del cromosoma en el par 21, pero existen
factores de riesgo que indican una mayor probabilidad de que nazca un bebé
con SD.

Los profesionales de la salud pueden detectar la presencia de la trisomia 21

durante el embarazo o después del nacimiento del bebé.

2.9. PRUEBAS PRENATAL DEL SINDROME DE DOWN

Durante el embarazo existen distintas formas de detectar, con mayor o menor

fiabilidad, el sindrome de Down.

Hay dos tipos basicos de pruebas prenatales y son: Pruebas de cribado-

sospecha deteccion y pruebas de confirmacién de diagnéstico.

2.9.1. PRUEBAS DE CRIBADO DETECCION DEL SINDROME DE DOWN

Estas pruebas calculan el riesgo, pero no diagnostican que el feto tenga

sindrome de Down. Estas pruebas de cribado son:

e Prueba del primer trimestre; consiste en analisis de sangre que mide los
niveles de ciertas proteinas en la madre. El examen también incluye el
ultrasonido llamado translucencia nucal del feto. El profesional usa ondas
sonoras de alta frecuencia, para obtener imagenes del feto, el ultrasonido

puede detectar fluido en la nuca del feto y el grosor del espacio que hay
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en la parte posterior del cuello. La existencia de liquido extra en la parte
posterior del cuello puede ser un indicador de un trastorno cromosomico.

e Prueba del segundo trimestre; son andlisis que buscan ciertas sustancias
en la sangre de la madre, este analisis busca defectos del tubo neural. Y
la ecografia busca malformaciones de 6rganos como el corazon, tubo

digestivo, calcificaciones y tamafio de los huesos.

Si las pruebas de cribado muestran una probabilidad de embarazo de un bebé

con SD, recién se recomienda una prueba de diagndstico.

2.9.2. PRUEBAS DE DIAGNOSTICO DEL SINDROME DE DOWN

Estas pruebas obtienen muestras de material genético para verificar si existe
material extra del cromosoma 21. Para obtener las muestras se utilizan los

siguientes procedimientos:

e Amniocentesis; Toma una muestra de liqguido amniético que rodea al feto.
Se hace entre las semanas 15 y 20 del embarazo.

e Biopsia de las vellosidades coridnicas (CVS); Se toma una muestra de la
placenta por via vaginal o a través del abdomen. Se la realiza entre la
semana 10 y 13 del embarazo.

e Muestra percutanea de sangre del cordon umbilical; se toma una muestra
de sangre del cordon umbilical, a través de la pared del vientre materno.

Es una prueba que brinda un diagnostico mas preciso.

Los resultados de estas pruebas son certeros, pero tienen un riesgo de causar

un aborto espontaneo. (Medline Plus Biblioteca Nacional de Medicina, 2021)

Algunos médicos consideran que la ecografia 3D ofrece resultados mas claros
en la medicion de la translucencia nucal, el volumen de acumulacion de liquido
en la parte posterior del cuello. La ecografia 3D puede revelar signos del SD
como los brazos cortos, cuello grueso y la hipoplasia nasal o hueso nasal no

visible. (Ecotrimedic - Centro de Investigaciones Perinatales, 2018)
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2.10. PRUEBAS POSTNATAL DE SINDROME DE DOWN

Después del nacimiento una de las pruebas es el cariotipo y los rasgos fisicos
del bebé. El cariotipo es una prueba en sangre, evalGa el nimero y estructura de

los cromosomas para poder detectar posibles anomalias.

2.11. TIPOS DE SINDROME DE DOWN O TRISOMIA 21

Existen tres tipos y son: trisomia libre, translocacion y mosaicismo.

2.11.1. TRISOMIA LIBRE DEL PAR 21

Llamada también trisomia regular, es el caso mas frecuente de SD y se produce

en el proceso de reproduccion celular.

El par cromosdémico 21 del 6vulo o del espermatozoide no se separa como

deberia y alguno de los dos gametos contiene 24 cromosomas en lugar de 23.

Cuando uno de estos gametos con un cromosoma extra se combina con otro del
sexo contrario, se obtiene como resultado una célula (cigoto) con 47
cromosomas. El cigoto, al reproducirse por mitosis para ir formando el feto, da
como resultado células iguales a si mismas, es decir, con 47 cromosomas. Los
cromosomas 21 permanecen unidos y se quedan en una de las células (6vulo o
espermatozoide) ocurre la no disyuncidon o no separacion, esto ocurre en el
momento de la concepcion, y el resultado es el nacimiento de un bebé con

Sindrome de Down.

El 95 % de las personas con Sindrome de Down tienen este tipo de trisomia

simple.

2.11.2. TRANSLOCACION

Es un caso raro, este tipo de Sindrome de Down se presenta en un 3,5 % de

personas.
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Durante el proceso de meiosis, un cromosoma 21 se rompe y alguno de esos
fragmentos o el cromosoma completo se une de manera anémala a otra pareja
cromosomica, generalmente al 14 o 22. Es decir, que ademas del par 21, la
pareja 14 tiene una carga genética extra, no es necesario que el cromosoma 21

esté completamente triplicado.

Las consecuencias organicas de la translocacion suelen ser similares a las de

trisomia simple.

Lo més importante de la trisomia por translocacion es que el padre o la madre
son portadores, ellos no presentan el sindrome porque sdlo tienen dos unidades
21, pero dado que una se encuentra pegada a otro cromosoma, es posible que
los fendmenos que hemos descrito se puedan repetir en mas o6vulos o
espermatozoides y, por una parte, transmitir esa anomalia a otros hijos que

también serian portadores o tener mas hijos con Sindrome de Down.

Si el cariotipo del bebé con Sindrome de Down demuestra una translocacion es
importante que el padre, la madre y los hermanos se hagan el cariotipo para
comprobar si alguien es portador, por el riesgo de recurrencia en los siguientes
embarazos. Este es el Unico tipo de SD que puede transmitirse de padres a
hijos.

2.11.3. MOSAICISMO

Este tipo de mosaicismo se presenta en 1,5 % de las personas con sindrome de

Down.

El 6vulo y espermatozoide poseen los 23 cromosomas normales y, por lo tanto,
la primera célula que se forma de la fusibn de ambos es normal y tiene sus 46
cromosomas, pero a lo largo de las primeras divisiones de esa célula y de sus
hijas surge en alguna de ellas el mismo fendmeno de la no disyuncién o no
separacion de la pareja de cromosomas 21. De modo que una célula tendra 47
cromosomas, tres de las cuales seran del par 21. A partir de ahi, todos los

millones de células que deriven de esa célula anbmala tendran 47 cromosomas,
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seran trisébmicas, mientras que los demas millones de células que deriven de las

células normales tendran 46 y seran normales.

Dependiendo de cuando haya aparecido la no disyuncién, en el curso de
divisiones sucesivas, asi sera el porcentaje final de células trisomicas y
normales que el individuo tenga. Cuanto mas inicialmente aparezca la anomalia,
mayor serd el porcentaje de trisdbmicas y viceversa. Si las trisomias se

presentan en escasa proporcion, la afectacion resultante ser& menos intensa.

Las personas con SD que presentan esta estructura genética se las conoce

COMO mMosaico cromosomico.

Los rasgos fisicos de la persona con mosaicismo y su potencial desarrollo
dependeran del porcentaje de células trisomicas que presente su organismo,

aunqgue por lo general presentan menor grado de discapacidad intelectual.

2.12. CARACTERISTICAS GENOTIPICAS Y FENOTIPICAS DE LA PERSONA

CON SINDROME DE DOWN

Genotipo y fenotipo son conceptos pertenecientes a la genética.

La genética es la rama de la biologia que estudia la forma en que se transmite la
herencia biolégica entre generaciones. Su principal objeto de estudio son los

genes. Dentro de los genes se encuentra el genotipo.

Una vez que se manifiesta el genotipo, recién se presentan las caracteristicas

fenotipicas.

2.12.1. CARACTERISTICAS GENOTIPICAS

El genotipo es el conjunto de los genes y la informacién genética que conforman
a un individuo de cualquier especie. El genotipo se transmite de generacion en

generacion y se encuentra en los cromosomas, por tanto, no pueden verse a
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simple vista. El genotipo se encuentra en el ADN, que es la informacion genética
de cada individuo.

También es necesario mencionar que hay dos tipos de divisidn celular, la mitosis

y la meiosis.

La mitosis, es una division celular que da lugar a dos células exactamente

iguales, con el mismo namero de cromosomas e idénticas a la célula madre.

La meiosis es dos divisiones celulares que da lugar a cuatro células hijas,
diferentes de la célula madre y con la mitad de cromosomas. Si es 46 en la
célula madre, es 23 en todas las células hijas. La meiosis es responsable de
producir las células sexuales masculinas (espermatozoides) y femeninas

(6vulos).

La union de un espermatozoide con un évulo se denomina fecundacion, el évulo
fecundado se aloja en el utero luego comienza la division celular hasta formar
una bola llamada blastocito. Esta bola de células flota en el Gtero durante 2 0 3
dias, si se adhiere al revestimiento del Utero se denomina implantacién y es ahi

cuando comienza el embarazo.

Todo ser humano tiene un nimero de cromosomas de diferentes tamafios y
agrupados en pares, la mitad pertenecen al 6vulo y la otra mitad pertenecen al
espermatozoide. La mayoria de las personas tienen 46 cromosomas en cada

célula, divididos en 23 pares.

En una persona con sindrome de Down, a causa de un error ocurrido durante la
division celular, ya sea en la mitosis 0 meiosis se presenta un cromosoma extra
y por esa razon tendra 47 cromosomas. (Hospital del Nifio "Dr. Ovidio Aliaga
Uria", 2014)
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2.12.2. CARACTERISTICAS FENOTIPICAS

Son el conjunto de caracteres visibles que un individuo presenta como resultado
de la interaccion entre su genotipo y medio, nos referimos al color de ojos,

estatura, grupo sanguineo y otros rasgos observables.

El Dr. Loépez Faudoa (1985) describe como caracteristica prenatal las
malformaciones de la estructura del craneo, el tamafio del encéfalo que aparece
disminuido al igual que el cerebro, también indica que el nUmero de neuronas es

menor y que los bebés nacen, en su mayoria, prematuros y con bajo peso.

Las caracteristicas fisicas son visibles y muchas veces son la causa de una

mirada prejuiciosa.

Figura 3

Rasgos fisicos de la persona con sindrome de Down

CABEZA PEQUENA PELO LACIO Y FINO

HENDIDURA PALPEBRAI ;
ORLICUA , CARA REDONDEADA

/

MANCHAS DE BRUSHFIELD EPICANTO

BOCA PEQUENA
CON LENGUA GRAND

ALTERACIONES EN Y PALADAR OJIVAL

MORFOLOGIA DE OREJ.

NARIZ EN “SILLA DE MONTAR"

(TTETTOVCORTOYY ANCHND

Fuente: Recuperada de https://rehabilitacionsindromededown.wordpress.com
(Rehabilitacion sindrome de Down, 2014)
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Figura 4

Pliegue palmar unico

- "‘ d “ )
" g ‘ 5
K S

Fuente: Recuperada de https://www.latercera.com/paula/la-bitacora-nino-

sindrome-down/ (La bitacora de un nifio con sindrome de Down, 2017)

La persona con SD tiene las siguientes caracteristicas:

e Braquicefalia, la parte posterior de la cabeza presenta aplanada.

e Craneo, de tamafio pequefio.

e Labios, después de la infancia se ponen secos y con fisuras o grietas que
llegan a sangrar. En la juventud se vuelven gruesos y blancos en especial
en los varones.

e Cavidad bucal, es pequefia, maxilar inferior grande y presenta paladar
ojival.

e Lengua, es redondeada y presenta surcos que se hacen visibles a partir
de los 4 afnos, aproximadamente. Algunas personas tienen lengua grande
0 parece grande a causa del tamafio de la cavidad bucal, por esta razén

tienden a permanecer con la boca abierta y la lengua afuera.
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Dientes, se presentan tardiamente, el primer diente aparece entre los 12 y
20 meses de edad y se completa alrededor de los 5 afios. Con frecuencia
presentan inflamacion en las encias.

Voz, la mayoria tienen gutural y grave.

Nariz, pequeia, puente nasal aplanado. La parte cartilaginosa es ancha y
las desviaciones del tabigue nasal son frecuentes.

Ojos, achinados y presentan estrechez de las hendiduras palpebrales, es
decir, del espacio entre el parpado superior e inferior.

Orejas, pequefias con implantacion baja. Redondeada y con el hélix
enrollado en exceso. Algunas veces el oido interno presenta
malformaciones, por eso muchas personas con sindrome de Down
presentan también una discapacidad auditiva.

Cuello, es corto y ancho, con exceso de piel.

Extremidades, tanto inferiores como superiores son cortas en relacién con
el tronco.

Manos, una mayoria tiene dedos cortos y gordos, por la clinodactilia el
menfique es curvo y casi siempre falta la falangina. Normalmente hay dos
pliegues en la palma de la mano, pero muchas personas con sindrome de
Down presentan un pliegue palmar unico.

Pies, generalmente son cortos y anchos. Tienen pie sandalia, es decir
gue el primer dedo tiene muy separado del resto de los dedos.

Piel, en la infancia fina y delgada, luego se hace seca y presenta
envejecimiento prematuro.

Cabello, generalmente es fino, sedoso y poco abundante, en la juventud
el cabello se seca y aparece la calvicie.

Abdomen, en los nifios de corta edad aparece distendido y protuberante,
lo cual se atribuye a la hipotonia muscular. Y un gran porcentaje de
lactantes presentan hernia umbilical.

Genitales, los hombres tienen el pene mas pequefio de lo regular algunas

raras veces no presenta uno de los testiculos y el vello pubico es muy
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escaso. En las mujeres la menarquia se presenta posterior al comun, la
menopausia a temprana edad y la menstruacion es irregular. Tanto en
hombres como mujeres la posibilidad de tener descendencia es escasa
porque un gran porcentaje son estériles, pero existe excepciones.
Corazon, un gran porcentaje presenta cardiopatias de diferentes tipos.
Tono muscular, las personas con SD tienen hipotonia o bajo tono
muscular, presentan flexibilidad de los ligamentos, los musculos son muy
flacidos.

Peso, nacen con muy bajo peso que mantienen en la infancia, en la
juventud y en la edad adulta aparece la obesidad. El problema de
hipotiroidismo también esta relacionado con el peso.

Estatura, la mayoria son de talla baja, con una estatura promedio de 1,45

metros.

2.13. CONTROLES MEDICOS DE LA PERSONA CON SINDROME DE DOWN

Por todas las caracteristicas fisicas y bioldgicas, la persona con SD bebe acudir

a controles médicos. La buena salud es la base fundamental para el adecuado

desarrollo del bebé. Los controles médicos deben ser periddicos porque de eso

depende un desarrollo 6ptimo. Durante los dos primeros afios los controles

deben ser cada mes y en la juventud al igual que la etapa adulta, los controles

seran anuales.

Genética, se efectla el diagnéstico del sindrome de Down a través del
cariotipo y determinar el tipo de trisomia.

Pediatria, se debe tener un seguimiento permanente. ElI médico
encargado debe realizar una exploracion y valoracion general del estado
de salud, para luego derivar a la especialidad que se requiera.
Cardiologia, el 50 % de los nifios presentan una cardiopatia congénita,
por lo tanto, es necesario hacer un estudio mediante el ecodoppler
(ecocardiografia). El cardidlogo después de la valoracion determina la

necesidad de un tratamiento o una intervencién quirargica.
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Otorrinolaringologia, la valoracion general de oido, nariz, garganta y
faringe descarta o confirma otitis, hipertrofia de adenoides, rinitis o
tapones de cerumen.

Oftalmologia, las alteraciones oculares frecuentes son, miopias,
hipermetropia, estrabismo convergente, oclusion del conducto lagrimal,
cataratas, glaucoma y queratocono.

Traumatologia, las personas con SD presentan elasticidad de ligamentos,
lo cual favorece a la luxacion de algunas articulaciones. Se debe revisar
las caderas y la médula espinal, se recomienda una radiografia atlanto-
axial de la columna vertebral.

Odontopediatria, los nifios presentan retraso en la erupcién de los
dientes, es necesario un tratamiento en caso de debilitamiento de las
piezas, inflamacion de las encias, presencia de caries y realizar
fluorizaciones, segun indique el profesional.

Endocrinologia, los nifios con SD presentan alteraciones en la glandula
tiroidea, por tanto, es necesario realizar un examen de sangre para
descartar o confirmar hipotiroidismo o hipertiroidismo.

Nutricién, las personas con sindrome de Down son propensos a la
obesidad, por esa razon deben tener una alimentacion saludable.
Fisioterapia, los bebés nacen con hipotonia muscular y retraso en el
desarrollo motor, por eso necesitan iniciar de inmediato sus sesiones de
fisioterapia para acortar las distancias de la edad cronolégica y la edad
motora del bebé, para que su desarrollo sea en tiempos similares a los
otros nifios.

Fonoaudiologia, la mayoria de las personas con SD presentan un retraso
en el desarrollo del lenguaje, por eso se debe acudir al fonoaudidlogo
desde temprana edad para estimular el lenguaje, la comprension, la
expresion y la memoria. Algunos bebés también presentan problemas en

la succién, deglucion y masticacion.
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2.14. CARACTERISTICAS SOCIALES

En el pasado las personas con sindrome de Down estaban invisibles, su

interaccion se limitaba a un grupo familiar.

Troncoso y del Cerro (1999) indican que hoy en dia se los ve interactuando en
diversos contextos. Las personas con SD estan presentes en actividades
sociales, recreativas, deportivas y educativas. En la actualidad muchos nifios y
jovenes estan incluidos en escuelas regulares, pese a todas las dificultades que
atraviesan por la discriminacion de sus compafieros o profesores, ellos como
cualquier ser humano tienen su propia personalidad, esa forma particular de

pensar y sentir.

Ahora, una gran mayoria de las personas con sindrome de Down tienen algunas

caracteristicas similares como ser:

2.14.1. BAJA TOLERANCIA A LA FRUSTRACION

La baja tolerancia a la frustracion tiene una estrecha relacion con la
procrastinacion, las personas con sindrome de Down tienden a posponer

deberes y responsabilidades por otras actividades irrelevantes.

No toleran la incomodidad, los contratiempos, las trabas o problemas, evitan
circunstancias desagradables. Tienen sentimientos de ansiedad, tristeza,
resentimiento, humillacion, enfado y la mayoria de las veces se victimizan y

culpan a agentes externos de lo que les pasa.

2.14.2. REACCION NEGATIVA ANTE LA CRITICA

Es recomendable basarse en un aprendizaje sustentado en refuerzos positivos
(premios, elogios y recompensas), esto con el objetivo de fortalecer su
autoestima y evitar que rechace la tarea asignada. Mas adelante y de forma
gradual se le enfrentara al fracaso y la critica ante situaciones incorrectas. Las

correcciones deben ser oportunas en tiempo y lugar, también deben ser de
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forma positiva y constructiva. Las personas con sindrome de Down tienen
dificultad para desarrollar la asertividad negativa que es la capacidad de encajar

las criticas, entenderlas y transformarlas a favor propio.

2.14.3. BUSQUEDA DE PROTAGONISMO

Las personas con SD buscan y les agrada ser el centro de atencidén en todas las
situaciones y para equilibrar la convivencia con su entorno deben ser tratados en
la familia, en la escuela, en la calle y en todo lugar como una persona comdun,

sin privilegios especiales.

2.14.4. FALTA DE INICIATIVA

Una caracteristica de las personas con sindrome de Down es que son
mecéanicas en sus actividades, por tanto, se debe reforzar y encomiar cuando

surja una iniciativa propia.

2.14.5. DIFICULTAD PARA APRENDER UNA ACTIVIDAD

Las personas con sindrome de Down tienen dificultad para la generalizacion de
tareas aprendidas, ademas que son mas lentos en el aprendizaje, por eso el
mejor método educativo se basa en la repeticion frecuente de la secuencia de
actos hasta que interioricen, posteriormente serd preciso generalizar dicha
conducta a otras circunstancias para lo cual es necesario entrenarla en diversos

momentos, lugares y ante diferentes personas.

2.14.6. TEMOR AL FRACASO

Les cuesta enfrentarse a situaciones nuevas, el temor a equivocarse puede ser
superado cuando se presenta situaciones con pocas probabilidades de error, se
les debe explicar y dar ejemplos necesarios antes que inicien una actividad. En
caso que se equivoquen deben intentar corregir el error y excusarse en los

momentos en que sea adecuado.
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2.14.7. INSEGURIDAD ANTE LOS IMPREVISTOS

Ante una actividad imprevista reaccionan de manera negativa e insegura y la
mejor forma de proporcionarles seguridad es enfrentarlos a circunstancias
novedosas, los cambios iran surgiendo de forma paulatina pero insistente sin

llegar a extremo.

Troncoso, Del Cerro y Ruiz proponen un conjunto de prioridades que se deben
establecer en todo programa educativo y cuya aplicacion concreta debe
adaptarse a cada individuo de acuerdo a su edad. Este programa educativo se

basa en tres aspectos que se refieren a las actividades de la vida diaria.

e Autonomia en el funcionamiento personal, se refiere a la higiene, cuidado
de la salud, arreglo personal y alimentacion.

e Autonomia en el funcionamiento domeéstico, se refiere al uso, eleccion,
cuidado de la ropa y cosas del hogar; preparacion de comidas y
participacion en responsabilidades compartidas.

e Autonomia en el uso de transporte, se refiere a la capacidad de
movilizarse, solo, por las calles o hacer uso de transporte publico. Todo
esto supone manejo de dinero, de teléfono, lectura y comprension del
reloj, compras necesarias y toma de decisiones ante una situacion

imprevista.

Se ha mencionado de manera resumida algunas caracteristicas de la persona
con sindrome de Down, lo importante es la estimulacion a una temprana edad

para vencer cualquier barrera que dificulte el desarrollo pleno.

2.15. CARACTERISTICAS COGNITIVAS

La palabra cognitivo deriva del latin cognoscere.

La cognicion es la facultad de procesar la informacion a partir de la percepciéon y

los conocimientos adquiridos.
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El cerebro del ser humano tiene billones de neuronas que son las células del
sistema nervioso. Las conexiones neuronales son las sinapsis que controlan las
funciones cognitivas. El cerebro humano se divide en dos hemisferios, el
derecho e izquierdo. Cada hemisferio tiene 4 |I6bulos (frontal, parietal, temporal y

occipital)

Las personas con SD tienen el cerebro de menor tamafio, las neuronas son mas
pequefias y tienen menor capacidad de conectarse entre si. Las alteraciones
cerebrales varian en cada persona. El hipocampo, que esta ubicado en la parte
media del I6bulo temporal, presenta alteracion por la escasa produccion de

neuronas y esto influye en la memoria y aprendizaje.

Es importante la estimulacion temprana pues los estimulos, los nuevos
aprendizajes y las interacciones sociales logran multiplicar y mejorar la red

neural.

Las consecuencias de las anomalias cerebrales hacen que las persona con

discapacidad tenga ciertas dificultades en la parte cognitiva.

e Su aprendizaje es a ritmo lento.

e Se fatigan rapidamente.

e Atencion dispersa, su atencion no se mantiene por un tiempo prolongado.

e Muchas veces no pueden realizar una tarea, solos.

e La curiosidad por conocer y explorar lo que les rodea esta limitada.

e Dificultad para recordar lo que han hecho y conocido.

e Dificultad en el aprendizaje de las actividades de la vida diaria.

e Son lentos para responder a las 6rdenes y consignas que se les dan.

e Dificultad para solucionar problemas nuevos, aunque los actuales sean
parecidos a otros vividos anteriormente.

e Cuando participan en una actividad de forma constante, previa

motivacion, aprenden mejor y olvidan menos.
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Las personas con SD son susceptibles de mejorar su pronéstico intelectual si se
sigue un programa de estimulacién temprana, por eso es tan importante que la
madre acepte a su hijo lo mas pronto posible y este proceso tiene relacion con la
Primera Noticia. Si la madre recibe la Primera Noticia de manera propositiva no
pierde tiempo en el proceso de duelo y ofrece a su hijo estimulacion precoz para
mejorar su capacidad intelectual y, por supuesto, una mejora importante en su

calidad de vida.

Bajo esa ldgica, el personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga
Uria” debe tener la capacidad de contar con ciertas habilidades comunicativas
para transmitir un mensaje acertado. Una de las bases de la propuesta del
protocolo de comunicacion es la comunicacion propositiva y asertiva, por tal
razon es pertinente mencionar que se tomard en cuenta algunas
puntualizaciones planteadas en el congreso denominado “Habilidades de
comunicacion y manejo de situaciones dificiles en consulta”, dicho congreso se
realiz6 en Madrid, donde las expositoras hicieron énfasis en la importancia de la
comunicacion. Las pediatras Catalina NUfiez y Marta Vasquez aseguraron que la
comunicacion debe ser afectiva, congruente, aceptar a la persona con la que
nos comunicamos Y, sobre todo, ser asertivos. Reconocen que algunas veces se
trata con pacientes o familias dificiles, pero es responsabilidad de los
profesionales adoptar una actitud evaluativa mas que una actitud defensiva.
Responder en lugar de reaccionar porque reaccionar es contagiarse de las
emociones del otro, en cambio responder significa comportarse de forma

reflexiva.

2.16. COMUNICACION

Se dice que la comunicacion es algo inherente al ser humano. No es posible no

comunicarse.

El proceso de comunicacion en la relacion clinica nos pone de manifiesto que no

tiene solamente un componente unidireccional del emisor (los profesionales) al
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receptor (la madre, el nifio y su familia) sino que es un proceso basado en la
interaccion circular, donde el emisor es tanto el profesional como la madre, el

nifio y sus familias y lo mismo ocurre con el receptor. (Fernandez, 2019 )

Existe muchas definiciones de comunicacion, Jesus Madrid Soriano la define
como: “Un proceso interpersonal en el que los participantes expresan algo de si
mismos a través de signos verbales y no verbales con la intencion de influirse de

algiin modo”.

Muchos autores coinciden en asegurar que la comunicacion es la accion de
intercambiar informacion, ya sea entre dos o mas personas, teniendo como fin la

transmision y recepcion de informacion.

2.17. TIPOS DE COMUNICACION

Segun Juan Armando Corbin existe dos tipos de comunicacion, la comunicacién
verbal y la no verbal, esta clasificacién dicotomica se centra en el mensaje que

puede ser verbal y no verbal.

2.17.1. COMUNICACION VERBAL

Se caracteriza por el uso de las palabras en la interaccién entre el emisor y

receptor. Las palabras pueden ser expresadas de manera hablada o escrita.

e Comunicacion oral, es el lenguaje oral, los gritos, llanto, risa y todo lo que
se comunica mediante la voz.
e Comunicacion escrita, se realiza a través de cédigos escritos, jeroglificos

y logotipos.

La comunicacion verbal es exclusiva de los seres humanos porque implica el

uso de la palabra.
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2.17.2. COMUNICACION NO VERBAL

En este tipo de comunicacion no se hace uso de palabras. Los movimientos
corporales, las posturas, la mirada, la forma de sentarse o de andar comunican

algo.

En este tipo de comunicacion, la emisidbn de mensajes y la interpretacion son
procesos realizados de manera automatica e involuntaria. Este tipo de

comunicacion es el que ha tenido mas importancia a lo largo de la historia.

Se dice que el 93 % de nuestra comunicacion se da a través de nuestro cuerpo,
de gestos y movimientos que reflejan el fondo de lo que queremos decir.
Algunos autores indican que el lenguaje no verbal es mas importante que el
lenguaje verbal. Los mensajes vinculados a la comunicacién no verbal son
relativamente ambiguos y dificiles de interpretar, ya que, a diferencia del anterior
tipo, no se rige por normas consensuadas y aprendidas de manera explicita.

Ahora segun el nimero de participantes la comunicacion puede ser:

e Individual, en este tipo de comunicacion solamente interactian un emisor
y un receptor, es de individuo a individuo.

e Colectiva, este tipo de comunicacién ocurre cuando hay mas de dos
personas que intercambian mensajes. Puede darse la situacion que una
persona se dirige a otra en su discurso, pero en realidad pretende causar
un efecto en el resto de la gente.

e Intrapersonal, este tipo de comunicacion se da cuando una persona se
comunica consigo misma.

e Interindividual, ocurre cuando dos personas se comunican, ya sea de
forma verbal o no verbal, generalmente expresando sentimientos. Este
tipo de comunicacion también se conoce con el nombre de interpersonal.

e Intragrupal, este tipo de comunicacion se da cuando se comunican dos o
varias personas pertenecientes a un mismo grupo o colectivo.

e Intergrupal, se refiere a la comunicacion que existe entre grupos.
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e Masiva, la comunicacién masiva o de masas se refiere a la interaccion
entre un emisor Unico y un receptor masivo o audiencia. El receptor debe

ser un grupo grande de personas, heterogéneo y anénimo.
Segun el canal sensorial, la comunicacion puede ser:

e Comunicacion visual, en este tipo de comunicacién se transmiten
mensajes a traveés del medio visual y son percibidos por medio de la vista.

e Comunicacion auditiva, los mensajes y la informacién se perciben a
través del oido, por ejemplo, la musica. Este tipo de comunicacion es muy
usado ya que puede conectar a dos personas que estan muy alejadas.

e Comunicacion tactil, la informacion se percibe a través del tacto, por la
piel o mediante escritos en braille.

e Comunicacion olfativa, el mensaje se recibe a través del sentido del
olfato. Cada persona tiene un olor caracteristico, el perfume también es
una forma de comunicar.

e Comunicacion gustativa, la informacién se percibe a través del gusto.
Segun el canal tecnolégico, la comunicacion puede ser:

e Comunicacion telefonica, se realiza a través del aparato telefonico, ya sea
movil o fijo. Se puede interactuar con personas que estan lejos.

e Comunicacion virtual o digital, es la que se produce gracias al internet.
Incluye una conversacion por skype, zoom, meet, whatssap, como la
escritura del emisor y la lectura del receptor de un articulo publicado en
un blog.

e Comunicacion televisiva, es la que ocurre a través del televisor. La
television es el medio de comunicaciéon social mas popular, hace uso de
imagen, texto y sonido.

e Comunicacion cinematografica, es la que se produce a través de la gran

pantalla, producciones cinematograficas.
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Segun el uso o finalidad, la comunicacion puede ser:

e Comunicacion publicitaria, se da cuando una empresa envia un mensaje,
a un grupo de consumidores para dar a conocer su marca o vender un
producto. En este caso, el principal interesado es el emisor, que quiere
vender algo.

e Comunicacion periodistica, es la que se hace a través de diferentes
medios de comunicacion con la finalidad de informar al receptor. Es una
comunicacion que tiene normas y reglas.

e Comunicacién educativa, su contenido es educativo. Cuando un
estudiante asiste a una clase donde el docente expone un tema.

e Comunicacion politica, el contenido tiene una carga ideolégica. Por
ejemplo, cuando alguien asiste a un debate politico, el objetivo del emisor
es ganar votos. La propaganda tiene el objetivo de cambiar la mentalidad

de los receptores.

2.18. HABILIDADES DE UN BUEN COMUNICADOR

Para transmitir un adecuado mensaje y lograr el objetivo buscado, el

comunicador debe tener conocimiento y ser competente.
Un buen comunicador se caracteriza por tener las siguientes habilidades:

Escucha activa, empatia, validacion emocional, lenguaje no verbal, resolucion de
conflictos, negociaciéon, lenguaje verbal, leer, escribir, respeto, capacidad de

persuasion, credibilidad y asertividad.

Para abordar este trabajo de investigacion también se tomé como base el libro
titulado “Comunicacién para la salud del pueblo” de Luis Ramiro Beltran, en el
gue hace referencia sobre algunos conceptos de salud y también se considera

importante la definicion de comunicacion e informacion.
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2.19. COMUNICACION E INFORMACION

La comunicacion es una dimensién analiticamente separable de la realidad
social y que se refiere principalmente a un tipo especial de relaciones sociales
establecidas mediante la objetivacién consiente de contenidos mentales basada
en el uso de signos, simbolos de complejidad diversa. Por lo tanto, la
comunicacion es una forma de relacionamiento social donde se utilizan signos y
simbolos, es también un elemento estructural de la sociedad en el entendido de
gue constituye un pilar fundamental dentro del circulo social o individual. En
otras palabras, se puede decir que no existe sociedad sin comunicacién o
comunicacioén sin sociedad. La comunicacion como hecho social se desarroll6 al

unisono con la especie humana. (Villanueva, 2010)

La comunicacion es la ciencia que no se debe improvisar y el profesional de
salud debe tener conocimientos amplios sobre comunicacion. (Christian Darras
Representante OPS /OMS en Bolivia)

David Berlo comunicélogo y linguista afirm6 que la comunicacién no es la
trasmision mecanica de informacién. La comunicacién no es un acto aislado y

unilateral sino un proceso dindmico de interaccion entre los seres humanos.

Una auténtica comunicacion de doble via se basa en el dialogo libre, revelador y

creativo.

A su vez Paulo Freire en Brasil, inicié una revolucién en el modo de concebir la
educacion, que era considerada bancaria y segun él tendria que ser una
educacion liberadora, pues se debia estimular para que se percaten de su

realidad mediante un proceso de concientizacion.

Los educadores de América Latina tomaron como base esos lineamientos, para

comunicadores seria inspiracion para el cambio social justiciero.

En 1972 en Buenos Aires se sefialé que la comunicacién no es un acto sino un

proceso por el cual una individualidad entra en cooperacion mental con otra
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hasta que ambas llegan a construir una conciencia en comuan. La informacion es,
por el contrario, solo una transcripcion unilateral del mensaje de un emisor a un

receptor.

Uno de los comunicadores mas reconocidos en nuestro pais propuso entender a
la comunicacibn mas como aquel proceso de interaccion social, basado en el
uso de sistemas simbdlicos, por el cual los seres humanos intercambian, en plan
dialégico, experiencias afectivas y cognoscitivas, influyendo reciprocamente en

su conducta con diversos fines. (Beltran, 1988)

Tomando en cuenta la definicibn del periodista Luis Ramiro Beltran la
comunicacion de un determinado mensaje y la manera cOmo se transmite ese
mensaje influye en la conducta del receptor, en el caso de nuestra investigacion
cuando el médico comunica a la madre que su bebé tiene sindrome de Down,

ese mensaje influye en la conducta de la madre.

2.20. ¢ QUE ES LA SALUD?

No hay un significado Unico y universalmente acordado, tal como en el caso de
la comunicacién, en salud hay una definicién tradicional o clasica que prevalece

y una definicion renovadora que procura sustituirla.

Segun la concepcion tradicional, salud es ausencia de enfermedad se percibe

como un problema de origen fisico biolégico.

Enfermedad es considerada como el efecto de la accidén de algun agente fisico,
qguimico o infeccioso que provoca una patologia, sin relacion con el medio social

y econémico.

La base del planteamiento opuesto al concepto clasico esta la conviccion de que
factores del contexto social, econdmico y cultural son determinantes para que

los seres humanos disfruten o no de salud.

A partir del S. XIX cobr6 vuelo la idea de una medicina social basada sobre el

concepto de salud como algo que no es puramente bioldgico.
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En 1848 en Europa, Alemania, unos activistas plantearon que la medicina es
igual a una ciencia social, esos postulados tardaron, pero cobraron vigor en

Norteamérica, el escenario de insurgencia conceptual.

El médico francés Henry Sigerist por el afio 1946 planteé la “promocién de
salud” es lograr el acceso de vida, trabajo y educacion libre. Esta promocion es
la mision primordial de la medicina y luego la prevencion. Este planteamiento

innovador fue recogido por la OMS (1947).

En 1979 el gobierno de EE.UU. adoptd su estrategia de promocion de salud,
principalmente por mejoramiento de los estilos de vida y prevencion de

enfermedades.

La OMS en la reunion de su Asamblea General realizada en 1997 Ginebra, se
dijo que la salud para todos no se lograra en el 2000, la Organizacion

Panamericana de la Salud reconocié que se hallaba postergada.

2.21. LA COMUNICACION PARA LA SALUD

Como proceso social, la comunicacion para la salud es un mecanismo de
intervencion institucional para ejercer a escala multitudinaria influencia socio-
cultural que proporcione conocimientos, propicie actitudes y provoque préacticas

favorables al cuidado de la salud publica.

Vista como ejercicio profesional, la comunicacion para la salud es el empleo
sisteméatico de medios de comunicacién individuales, de grupo, masivo y mixto;
tradicional y moderno como herramientas de apoyo al fomento de
comportamientos colectivos funcionales al logro de los objetivos de los servicios
de salud publica. (Beltran, 1988)

Los tres elementos caracteristicos del comportamiento humano del cual se

ocupa la comunicacion son el conocimiento, la actitud y la préactica.

Y para nuestra investigacion son clave, porque el personal de salud al tener

conocimiento certero sobre el sindrome de Down dard o transmitird un mensaje
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asertivo, propositivo. La madre al recibir ese mensaje de manera “mas humana”
mostrara una actitud positiva y por ende en la practica, en el dia a dia su
accionar sera de una persona resiliente y el resultado esperado es mejorar la

calidad de vida de la persona con SD.

2.22. ¢(QUE HACE LA COMUNICACION POR LA PARTICIPACION?

Para el autor Luis Ramiro Beltran la comunicacién tiene que ser participativa,
horizontal y equitativa. El publico no debe ser tomado como objeto pasivo de

comunicacioén sino es sujeto en sentido de actor protagoénico.

Diaz Bordenave, comunicador educativo, propone incrementar el apoyo al
desarrollo del poder comunicacional de la comunidad organizada y disminuir el
énfasis en difusion de mensajes informativos — persuasivos. La gente debe

desarrollar la capacidad en toma de decisiones.

2.23. DE LA PERSUASION A LA MEDIACION

Sustituir la comunicacion tradicional por la comunicacién educativa no es facil.
Segun Daniel Prieto la comunicacion educativa se basa en la participacion,
generacion y apropiacion de conocimiento, intercambio de experiencias, en la

recuperacion de su cultura.

El comunicador debe aprender a escuchar mucho méas que hablar. El
comunicador pasa a ser un “mediador pedagogico” o sea un intermediario entre

el pueblo y programas de desarrollo. La mediacién es un proceso interactivo.

En este caso la persona que dara la Primera Noticia a la madre, respecto a la
condicion de su hijo debe tener conocimiento de la importancia de los aspectos
de la comunicacion, si bien dara una noticia importante también debe saber
escuchar las interrogantes de la madre que en ese momento se encuentra

emocionalmente inestable.
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2.24. LA PROMOCION PARTICIPATIVA Y MEDIADORA

El director general de la Organizaciéon Mundial de la Salud, Dr. H. Mahler en
1985 dijo que la salud podria mejorar cuando los propios interesados
participaran activamente en la planificacion y ejecucion de programas pro salud.
También expreso que el personal de salud deberia aprender a actuar como

mediador de las actividades de los individuos, familias y comunidades.

2.25. LA INTERLOCUCION PRESENCIAL

Para la comunicacién comunitaria, para la que propicia la participacion en salud,

los medios de contacto interpersonal son mas adecuados.
El contacto cara a cara da al comunicador la opcidén de ajustar sus mensajes.

El personal de salud encargado de dar la Primera Noticia a la madre debe
hacerlo de forma presencial y en un ambiente adecuado donde no haya
interrupciones, no debe hacerlo por teléfono o por algun intermediario.

2.26. COMUNICANDO NOTICIAS EN SALUD

Médicos, enfermeras y personal de salud han comunicado a sus pacientes o
familiares, alguna vez, una mala noticia. Muchos han experimentado un
sentimiento de frustracion porque si bien para ellos la comunicacion fue de
manera aceptable, el paciente y sus familiares no lo percibieron de esa manera.
Estas disfunciones en la comunicacién, especialmente cuando se comunican
malas noticias, erosionan la confianza de las familias y estan en el origen de los

recelos, incomprensiones, desencuentros, quejas o incluso demandas judiciales.

Comunicar malas noticias es una frecuente y dificil tarea con la que tienen que
enfrentarse los profesionales de salud, esto ha sido considerado una

competencia menor comparada con otros aspectos medicos.
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Cada hospital o centro de salud tiene un departamento de quejas o un buzén de
sugerencias y la gran mayoria de las quejas recibidas estan relacionadas con la

calidad de informacion.

Los receptores de malas noticias no olvidan nunca donde, cuando y como le
dieron alguna mala noticia referente a un ser querido. Es por eso la importancia
de la presente investigacion proponer un protocolo de comunicacion asertiva que
pueda facilitar la comunicaciébn entre madres y meédicos en los diferentes
contextos, es decir que los médicos brinden la Primera Noticia de manera
asertiva y asi las madres lograran aceptar a sus hijos y mejorar su calidad de

vida.

2.26.1. ¢ QUE ES UNA MALA NOTICIA EN MEDICINA?

En medicina se considera una mala noticia, aquella que drastica y
negativamente altera la propia perspectiva del paciente o de sus familiares, en
relaciéon con su futuro. El resultado de esa noticia es una alteracién emocional o

de comportamiento que dura un tiempo después que la mala noticia es recibida.

La reaccion de un paciente o del familiar ante una mala noticia va a depender
basicamente de su personalidad, creencias religiosas, apoyo familiar y el marco

antropoldgico cultural.

No es lo mismo tener que comunicar a unos padres que el hijo accidentado
presenta una lesion cerebral irreversible o decir a un adulto de mediana edad
gue tiene cancer de pulmoén, que comunicar a la familia que el comportamiento
extravagante del abuelo es debido a un Alzheimer o comunicar a una madre que

su hijo recién nacido tiene sindrome de Down y peor si es madre primeriza.

La investigacién hace énfasis en las repercusiones que causa, una noticia de
esa magnitud, en los padres de un bebé con sindrome de Down, en especial el
shock que sufre la madre, quien en ese instante no discierne entre informacion

inadecuada, exagerada, negativa, propositiva, veraz ni nada. Segun entrevistas
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realizadas a madres que acuden al Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”, la

mayoria cree “ciegamente” en la informacion que proporciona el médico.

Se podria decir que la falencia se comete desde el inicio, cuando a la madre le
dicen que le tienen que comunicar una “mala noticia” respecto a su bebé. La
expresion “mala noticia” tiene una denotacién y connotacidon negativa para la

madre que en este caso es receptor del mensaje.

2.26.2. DIFICULTADES Y BARRERAS EN LA COMUNICACION DE MALAS

NOTICIAS

En la actualidad el paciente tiene el derecho reconocido, por principios éticos y
legales, de solicitar al médico que le explique el estado de su enfermedad,

causas, efectos y posibilidades de curacion.

En medicina existen muchos términos técnicos, entonces los profesionales en
salud deben explicar esos conceptos complicados de una forma comprensible

para el paciente y la familia.

Comunicar malas noticias es una tarea estresante para los médicos por variadas
razones. Una de las mas importantes es la creencia generalizada que el
desvelamiento de un diagnéstico sombrio afectara negativamente a la evoluciéon
del paciente o a su colaboracion con el plan terapéutico. Otra razon es el temor
a enfrentarse a sus reacciones emocionales o0 preguntas incomodas, sobre todo
cuando se es consciente de que no poseen un minimo entrenamiento para

manejar situaciones de gran tension emocional.

Lo cierto es, que médicos y personal de salud del Hospital del Nifio de la ciudad
de La Paz, todos los dias deben dar “malas noticias” a los padres de los nifios

internos o0 a los que asisten a consulta externa.

En una entrevista de la gestion 2015, la Dra. Tejerina manifestdé que los médicos
todos los dias se enfrentan a situaciones dificiles, estan cara a cara con la
muerte y perdieron su calidad humana, aseguré que muchos de sus colegas son
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malos y no se ponen en los zapatos de los padres. En la gestién 2021, la misma
pediatra aseverdé que sus colegas han cambiado su mentalidad, antes se
consideraba a las personas con discapacidad como personas sin futuro ahora es
todo lo contrario. En el Hospital del Nifio desde que funciona el consultorio del
nifio con sindrome de Down, se presentan otras discapacidades por esa razén,
nacio el proyecto ANANES Atencion a Nifios y Adolescentes con Necesidades
Especiales en Salud. Segun la Dra. Tejerina la Primera Noticia es la primera
informacion que se da a la familia sobre un hecho importante que les cambia la

vida y esa noticia repercute en el futuro de la persona con discapacidad.

Respecto al mismo tema la Dra. Vélez, manifiesta que los médicos no saben dar
la Primera Noticia, hay mucha ignorancia porque no tienen la formacion. Indica
gue en las universidades publicas y privadas no se habla sobre la discapacidad.
En el pénsum de la Carrera de Medicina de la UMSA no existe la materia de
discapacidad, se habla de sindrome de Down, pero se lleva en el primer afio
como una parte de alteraciones genéticas y eso es terrible. También hace
énfasis en la importancia de la humanizacién, “los médicos nos hacemos una
coraza porque todos los dias nos enfrentamos con la muerte, pero no nos

damos cuenta que afectamos a otras personas”, aseguré la entrevistada.

También se converso con la Lic.Mavel Esprella, Trabajadora Social del Hospital
del Nifilo, quien manifestd6 que la mayoria de los médicos son torpes, rudos,
arrogantes y soberbios a veces gritan y tratan mal a las mamas, no solo en el
hospital sino en todo el sistema de salud. También existe médicos

comprometidos que se dan tiempo para informar a los padres.

Una de las funciones de Trabajo Social es la educacion social, entonces cuando
hay casos de mamas que tienen sus bebitos con SD, se les informa sobre la
condicion de sus hijos. En el area rural un nifio con SD es considerado como
una carga, los papas dicen que en el campo necesitan que los hijos ayuden a
trabajar la tierra y si es varoncito, en un futuro, tiene que ir al cuartel. Tenemos
gue hablar mucho con los padres, hacer énfasis en sus derechos, también se

debe mostrar algunas fotografias y videos de personas con discapacidad que
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han logrado vencer barreras y ahora son profesionales, eso con el objetivo de
animar a los papas. “en el hospital no existe ningun protocolo de comunicacién
para atender a las familias, a veces los médicos gritan a las mamas, son
rudos...” dijo, la Trabajadora Social; al mismo tiempo reconocié la importancia

de la informacion adecuada y el buen trato.

2.27. EL PODER DE LA PALABRA

Se dice que la lengua es una espada de doble filo, con ella podemos bendecir o
maldecir, aceptar o rechazar, perdonar o condenar, edificar o derribar, transmitir

vida o muerte.

Bajo esta légica se deduce que una persona, en este caso la madre de un bebé
con sindrome de Down cree en todo lo que le dice el médico, porque es un
profesional y conoce mas que ella. La mayoria de las personas creen en lo que
dice el médico, es por esa razén que los galenos tienen que ser responsables

con lo que dicen o escriben.

La palabra es poder o tiene poder en tanto ejerce influencia en las personas y
grupos porque persuade, convence, expone lineas de accion y conduce a una
meta. La palabra se convierte en poder cuando es creible, exalta valores y

responde a necesidades. (EI Comercio, 2016)

La fuerza de las palabras es tal, que no son necesarias demasiadas para causar
una profunda alegria o una honda tristeza. La palabra es la forma més usada por
los humanos para el acto de la comunicacion, ¢ quién de nosotros no recuerda
alguna palabra o frase que le ha causado alegria, dolor o tristeza? (Nufez,
2021)

2.28. PROFESIONALES Y SU PALABRA

Médicos, enfermeras y trabajadores en salud dia a dia se enfrentan a
situaciones dificiles, en su fuente de trabajo. Estos hechos influyen en su forma

de ser, se los percibe mas frios e indolentes.
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Todo el tiempo dan noticias delicadas e importantes sin prevenir el impacto real
de esa noticia en la madre, padre u otro familiar del paciente.

Un paciente puede ser atendido por un namero indeterminado de médicos con
diferente especialidad y cada profesional tiene cierto sentido de responsabilidad
en el momento de emitir un mensaje referido al diagnéstico del bebé.
Tradicionalmente, sélo el médico era el responsable de toda la comunicacion,
hoy en dia, los trabajadores sociales y enfermeras también tienen la

responsabilidad de comunicar a los pacientes y a sus familiares.

Médicos y enfermeras pueden hacer mucho dafio mediante una revelacion de la
verdad fria y cruda, pero también pueden dafar por medio de una renuncia cruel
y fria a la verdad. No se trata de mentir, lo que se quiere conseguir es que las
personas que trabajan en el area de salud sepan decir la verdad de una manera
asertiva y propositiva. El receptor interpreta de diferente manera el mismo

mensaje.

2.29. INTREPRETACION DEL MENSAJE

Cuando comunicamos algo es necesario tener en cuenta a las personas a las

gue nos dirigimos. ¢, Conozco realmente a la persona que tengo frente a mi?

La persona encargada de dar la Primera Noticia, a la madre, a los padres u a

otro familiar debe tener presente tres aspectos.

e Estado emocional de la madre o padres.
e El contexto social de la madre o padres.

e Formacién de la madre o padres.

Se dice que cada persona es un mundo diferente porque toda persona piensa,
siente y actla de forma distinta ante un mismo mensaje o acontecimiento. En el
proceso de interpretacion del mensaje intervienen: el conocimiento sobre el
tema, vivencias, cultura, creencias, valores y sesgos emocionales, estos

aspectos dan lugar a las diferencias de significado.
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La persona encargada de dar el diagndstico tiene que tener ciertas habilidades

comunicativas y conocer la eficacia de la comunicacion propositiva y asertiva.

2.30. ASERTIVIDAD

El concepto de asertividad hace referencia a la capacidad de comunicar
nuestros sentimientos y necesidades. La asertividad es la habilidad social de
expresar nuestros deseos de una manera amable, franca, abierta, directa y
adecuada, logrando decir lo que queremos sin atentar contra los demas, sin

ofender a la otra persona.

La asertividad también es importante para la efectividad del mensaje. Algunos
autores la determinan como aquella conducta que posibilita la disminucién de la
ansiedad. Se considera a la persona asertiva como aquella, cuya personalidad
es atrayente o activa, quien determina sus propios derechos y no presenta
temores en su comportamiento. Las caracteristicas basicas de las personas
asertivas son: libertad de expresion, comunicacion directa, adecuada, abierta, su
comportamiento es respetable y acepta sus limitaciones. Algunos autores, se
refiere a la conducta asertiva como aquella que permite a la persona expresarse
adecuadamente sin medir distorsiones cognitivas o ansiedad y combinando los
componentes verbales y no verbales de la manera mas efectiva posible.
(Gallardo, 2020)

Segun el psicélogo Manuel Escudero la asertividad es una caracteristica de
nuestra forma de ser que permite expresar nuestras emociones sin alterarnos y
defender nuestros derechos, gustos e intereses sin agredir a otros y sin
consentir que nos agredan. Una persona asertiva tiene un equilibrio natural que
le permite socializar de forma fluida y sana. También es considerada como una

habilidad que se puede aprender y modificar.
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2.31. COMUNICACION ASERTIVA

La comunicacion asertiva es una forma de expresion consciente, mediante la
cual se manifiestan las ideas, deseos, opiniones, sentimientos o derechos de
forma congruente, clara, directa, equilibrada, honesta y respetuosa, sin la
intencibn de herir o perjudicar; actuando desde una perspectiva de

autoconfianza.

Un estilo de comunicacion asertiva sera util y funcional para hacer valer nuestros

derechos, manejar conflictos, conducir situaciones de negociacién con habilidad.

Establecer y mantener conversaciones con diferentes personas y en diferentes
contextos, también favorecera el proceso de tomar decisiones, solicitar cambios

de conducta en otras personas.

Una comunicacion asertiva significa comunicar con eficacia, poder llegar a las
personas mediante el conocimiento de uno mismo, de la informacion, del otro y

del entorno en donde se desarrolla el contexto comunicativo.

La comunicacion asertiva es una herramienta que favorece la comunicacion
eficaz entre interlocutores. Al ponerla en préactica estamos fomentando el respeto
por uno mismo y respetamos a los demas. Se dice que la comunicacion asertiva
se sitla en un punto intermedio entre la comunicacion agresiva, la pasiva y la

pasiva-agresiva.

e Comunicacién agresiva; mis necesidades son primero.

e Comunicacion pasiva, las necesidades de los demas son primero.

e Comunicacion pasiva-agresiva; ninguna necesidad es prioridad por falta
de ambicion, existe confusion y excusas.

e Comunicacion asertiva; todas las necesidades por igual.

La comunicacion asertiva permite manejar con éxito las relaciones
interpersonales, lograr tranquilidad, satisfaccion personal y generar buen
ambiente en nuestro entorno. (Escudero, 2018)
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La comunicacién, basicamente, es la forma en la que se transmite un mensaje
entre un emisor y un receptor, pero cuando hablamos de comunicacion asertiva
incluimos la actitud de esa comunicacion, ya que es la forma en la que una
persona expresa sus opiniones desde el respeto hacia el otro, de una forma

clara y pausada.

2.32. CARACTERISTICAS DE LA COMUNICACION ASERTIVA

La comunicacién asertiva es un estilo de comunicacion con un inmenso impacto
tanto en las relaciones emocionales, como en las relaciones profesionales y

laborales.

Las caracteristicas fundamentales para tener una comunicacién asertiva y

efectiva son:

e Cuando miramos a nuestro interlocutor estamos mostrando interés, lo
cual aumenta la confianza y cercania.

e Tener una postura corporal abierta, nuestra comunicacion no verbal
demuestra interés y sinceridad.

e Observar nuestros gestos y aprender a controlarlos, ya que los gestos
adecuados nos ayudan a dar énfasis a los mensajes que deseamos
reforzar.

e Fijarnos en nuestros niveles de voz, ya que al modularla de una manera
adecuada somos mas convincentes.

e Analizar cuanto tiempo escuchamos y cuanto tiempo somos escuchados
para aumentar la receptividad y el impacto.

e |dentificar cuanto, como, cuando y dénde intervenimos, ademas observar

la calidad de nuestras intervenciones en las conversaciones.

La comunicacion asertiva es la mas adecuada para dirigirse a las madres que
tienen bebés con SD, es la mejor manera de expresar lo que queremos decir sin
gue el otro interlocutor (madre) se sienta agredida. Comunicar de forma asertiva
la Primera Noticia, nos ayuda a potenciar el mensaje para que sea asumido con
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mas facilidad y de forma mas clara y precisa. Una mala comunicacion sobre
resultados, diagnostico o tratamiento puede generar dudas y sesgaria el resto

del proceso.

2.33. CLAVES PARA OPTIMIZAR LA COMUNICACION ASERTIVA

Si nuestro objetivo es, que nuestro mensaje tenga el efecto deseado; el emisor

tiene que ser habil en el manejo de la comunicacion.

Existe ciertos aspectos que ayudan a efectivizar la comunicacion asertiva, pero

los mas destacados son la empatia y la escucha activa.

2.33.1. LA EMPATIA

La empatia es la actitud que tiene una persona para reconocer las emociones en
los demas, es la capacidad de comprender los sentimientos de los otros y poder

leer sus mensajes no verbales. (Goleman, 1995)

La empatia facilita las relaciones estables y saludables con otras personas,
mejora la comunicacion, propicia el liderazgo y solidaridad para lograr una

convivencia mas agradable con el entorno.

Carl Rogers, psicologo humanista, dice que ser empéatico es ver el mundo a
través de los ojos del otro y no ver nuestro mundo reflejado en sus ojos,
considera que la empatia es la cualidad mas importante en todas las formas de

escucha terapéutica.

A manera de resumen, podemos decir que empatia significa ponerse en el lugar
del otro, comprender que cada persona piensa y siente de una determinada

manera en funcion de sus experiencias de vida y personalidad.

Todos tenemos un mayor o menor grado de empatia, dicha cualidad
desarrollamos a lo largo de nuestra vida, aunque las bases se siembran en la

infancia.
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2.33.2. LA ESCUCHA ACTIVA

Segun Michael Rost, la escucha activa es un término que se refiere a una serie
de comportamientos y actitudes que preparan al receptor a escuchar, a
concentrarse en la persona que habla y a proporcionar respuestas, es decir
promover el feedback.

La escucha activa es una habilidad que puede ser adquirida y desarrollada con
la préactica, pero puede ser dificil de dominar, pues se requiere paciencia para

desarrollarla adecuadamente.

Podemos decir que escucha activa significa saber escuchar y entender el
mensaje desde el punto de vista del que habla, de sus palabras, del tono de voz

gue emplea, de sus gestos, miradas y silencios.
2.34. COMUNICACION PROPOSITIVA
Antes nos referiremos al término PROPOSITIVO, de acuerdo con la Fundacion

del Espafol Urgente apoyado por la agencia de noticias EFE, ese término

encaja en la estructura de prefijo:
PRO se refiere tomar impulso hacia adelante.
POSITIVO se refiere a ser afirmativo, efectivo y eficaz.

Entonces se puede decir que una persona es propositiva, cuando alguien tiene
una actitud dirigida hacia la accion, pero no de manera precipitada sino desde la

reflexion para llegar a conclusiones correctas o viables.

La comunicaciéon propositiva es el intercambio de mensajes, es una
conversacion horizontal donde existe retroalimentacibn o feedback con el

objetivo de generar alternativas de solucion.
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La comunicacion propositiva busca una actitud analitica y critica sobre una
determinada situacién o problema con el objetivo de generar alternativas de

solucion.

2.35. LENGUAJE PROPOSITIVO

El lenguaje propositivo se emplea con la intencion de proponer de forma

positiva. Proponer es ofrecer una alternativa, una opcion, una salida.

El lenguaje propositivo es un lenguaje conciliador, de opciones, de propuestas

frente al lenguaje imperativo y negativo.

Muchos pedagogos aseguran que el lenguaje propositivo tiene buenos

resultados en el campo de la educacioén.

Hablar con lenguaje propositivo indica una invitacion a la ensefianza del
aprendizaje mediante la propuesta a diferentes acciones y no la palabra como
castigo. (Daney, 2020)

La persona encargada de brindar la Primera Notica debe usar un lenguaje
propositivo, es decir que el emisor debe referirse al sindrome de Down sin tanta
negatividad y las palabras no deberian ser vacias, pues el emisor tiene que
valorar, respetar, creer en la persona con SD y estar seguro del mensaje que

transmite.

2.35.1. LA IMPORTANCIA DEL LENGUAJE PROPOSITIVO

Las palabras que escogemos para expresarnos, son fundamentales para
generar una buena comunicacion, pues si no utilizamos las palabras correctas

podriamos tener algunas consecuencias negativas como por ejemplo no darnos

a entender o daflar emocionalmente a nuestro receptor.

El lenguaje propositivo sirve para generar alternativas de solucion.
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Cuando se presentan situaciones estresantes o de emergencia, no se analiza
con tanta profundidad las palabras que se dicen, lo recomendable es comenzar
a entrenar esta manera de decir las cosas para evitar causar dafio emocional en

la otra persona.

Tabla 1

Comparacion lenguaje negativo vs. lenguaje propositivo

LENGUAJE NEGATIVO LENGUAJE PROPOSITIVO
COMO LO DICEN COMO DEBERIAN DECIRLO
Su bebé es discapacitado Su bebé tiene una discapacidad.
Su bebé naci6 enfermo Su bebé nacié con una condicion...
Su hijo no caminara Su hijo caminard, pero necesita
ayuda.
Lo siento mucho, su bebé tiene SD Felicidades, tiene un lindo bebé.

Su bebé tiene capacidades diferentes | Su bebé tiene una discapacidad

El “downsito” Alejandro, Mayra, Gustavo, Dayana...

Pobrecito, su bebé nacié enfermito Su bebé naci6é con SD

Fuente: Elaboracion propia.

2.36. BARRERAS DE LA COMUNICACION

Las barreras de la comunicacién son los diferentes obstaculos, interferencias o
dificultades que pueden presentarse durante el proceso comunicativo y afectan
negativamente la posibilidad de transmitir el mensaje de manera efectiva y

fidedigna.

Los efectos de las barreras comunicativas son la incomunicacion entre emisor y

receptor, la distorsion del mensaje, esto lleva a malos entendidos.
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Segun Chiavenato (2000), las barreras intervienen en el proceso de
comunicacion y afectan profundamente, el mensaje recibido es muy diferente del

gue fue enviado.

Muchas veces los mensajes no llegan a ser recibidos de forma adecuada y eso

se debe a la existencia de barreras comunicacionales.

2.37. TIPOS DE BARRERAS COMUNICACIONALES

Es importante saber detectar las barreras de la comunicacion, estar atentos a la
aparicion de frases sin sentido, ideas inconclusas, ruidos, frecuencia de los
silencios y tener en cuenta el lenguaje no verbal y el tono de voz. Todas estas

barreras de la comunicacion pueden ser de diferentes tipos, como ser:

e Barreras semanticas; este obstaculo es generado tanto por el emisor
como por el receptor, quien emite el mensaje y quien lo recibe utilizan el
mismo codigo o lengua, pero no comprenden el significado de alguna
palabra o no le dan el mismo sentido dentro del contexto.

e Barreras fisicas; estan relacionadas con la presencia de obstaculos en el
contexto donde se genera la comunicacion, ruidos, falta de iluminacion,
problemas con la linea telefénica, con la red de internet.

e Barreras psicoldgicas; estas interferencias se relacionan con los aspectos
psicoldgicos y los estados emocionales que muchas veces no permiten
recibir correctamente el mensaje.

e Barreras fisiolégicas; se hacen presente cuando el emisor o receptor
presenta alteraciones fisiolégicas, que le impiden enviar o recibir el
mensaje de manera adecuada.

e Barreras administrativas; relacionada con los canales de comunicacion y
la deficiente planeacion del acto comunicativo.

e Barreras idiomaticas; esta barrera de la comunicacion se hace presente
cuando el emisor y el receptor no hablan el mismo idioma o quiza utilizan

dialectos diferentes.
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e Barreras culturales; las diferencias culturales entre emisor y receptor

impide la buena recepcion del mensaje.

Las barreras comunicacionales actian como interferencias, impiden la buena
transmision del mensaje y como resultado se anula la comunicacion o se
desvirtta. (CETYS Educacion Continua, 2021)
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CAPITULO Il

MARCO INSTITUCIONAL

3.1. HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO ALIAGA URIA”

El Hospital del Nifio "Ovidio Aliaga Uria" es un nosocomio publico, de tercer

nivel, donde se atiende a nifios entre 0 y 14 afios de edad.

Desarrolla actividades normativas de promocion, prevencion, atencion
ambulatoria, hospitalizacion, curacion, rehabilitacién e investigacion. Es parte de
la Red de Servicios de Salud del Departamento de La Paz y de acuerdo con la
normativa vigente depende de la Gobernacion de La Paz a través del Servicio
Departamental de Salud (SEDES).

Es considerado el principal hospital pediatrico del pais por su historia, desarrollo
y prestigio, si bien es el centro de referencia pediatrico del departamento de La
Paz, en la préactica recibe y atiende pacientes referidos de toda Bolivia,
principalmente de los departamentos de Oruro, Potosi, Beni, Pando y sus

provincias.

La construccion de su infraestructura se inicié en 1948, durante el gobierno de
Hertzog, con el apoyo de autoridades del Ministerio de Higiene y Salubridad, la
Loteria Nacional, el Rotary Club La Paz y la Sociedad Boliviana de Pediatria.

En el gobierno de Mamerto Urriolagoitia se credé la Junta de Directores del
Hospital del Nifio de La Paz, bajo Resolucion Ministerial N° 2185 del 15 de
septiembre de 1949 con la finalidad de supervisar la construccion, equipamiento

y funcionamiento de dicho hospital.

En 1953 se concluyé con la obra gruesa, pero a consecuencia de la revolucion

de 1952 las obras quedaron paralizadas por mas de 15 afios. En 1971 recién se
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inicia el trabajo de obra fina, pero otra vez fue interrumpido debido al golpe de
estado militar de ese afio.

Después de tantas interrupciones, el 10 de agosto de 1972 se inaugur6 el
hospital, en la gestion del Dr. Carlos Valverde Barbery, Ministro de Salud.

En ese entonces habia 50 camas y el primer dia se internaron 12 pacientes.
Inicié con los servicios de Pediatria General, Ortopedia, Traumatologia, Cirugia

General y Quemados.
El primer director del Hospital del Nifio fue el Dr. Alfredo Negrén

En 1988 el nosocomio fue reconocido como el mejor hospital pediatrico de
Bolivia, en ese entonces estaba de director el Dr. Ovidio Aliaga Uria, uno de los

profesionales mas destacados.

Posteriormente el Hospital del Nifio toma el nombre del Dr. Ovidio Aliaga Uria

como reconocimiento al trabajo y dedicacion de ese gran profesional.

3.2. UBICACION

EL Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” se encuentra ubicado en la zona de
Miraflores, pasaje Mayor Zubieta, N° 100, de la ciudad de La Paz.

3.3. SERVICIOS DE CONSULTA EXTERNA

Como hospital modelo atiende las siguientes especialidades en consulta

externa:

e Pediatria general
e Cirugia general.
e Cirugia plastica.
e Dermatologia.

e Gastroenterologia.

94



¢ Infectologia.

e Maxilofacial.

e Nefrologia.

e Neonatologia.

e Neumologia.

e Neurocirugia.

e Neurologia.

e Nutricion.

e Odontologia.

¢ Oncohematologia.
e Ortopedia / traumatologia.
e Hospitalizacion.

e Examenes complementarios.

3.4. SALAS DE INTERNACION

El Hospital del Nifo “Dr. Ovidio Aliaga Uria” cuenta con 10 salas. Cada sala
equipada con 14 camas Y sillas. En cada sala hay un bafo exclusivo para los

ninos.

Durante la hospitalizacion, el nifio y los padres reciben el apoyo de la Unidad de
Trabajo Social. El hospital también cuenta con un laboratorio clinico.

3.5. UNIDADES NECESARIAS

Para brindar una mejor atenciéon y salvar vidas de nifios en caso de riesgo

cuenta con:

¢ Unidad de Terapia Intensiva (UTI)
e Unidad de ecografia y rayos X

e Unidad de neurofisiologia.

e Unidad de electrocardiograma.

e Unidad de espirometria.
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3.6. MISION

Proporcionar atencion integral ambulatoria y hospitalaria especializada para
ninos menores de 14 afios como hospital publico de tercer nivel de atencion,
dedicado a la ensefianza e investigacion pediétrica, con recursos humanos y
tecnologias capaces de disminuir la mortalidad de nuestros pacientes y

contribuir a la mejora de su calidad de vida.

3.7. VISION

Ser un instituto pediatrico publico de especialidades, con gestibn autonoma
propia y lider nacional en la atencién de la poblacion infantil con calidad en la

asistencia, investigacion y ensefianza.

3.8. OBJETIVO GENERAL

Fortalecer el Hospital del Nifio para disminuir la mortalidad en Bolivia por causas
clinico quirargicas complejas en el menor de 15 afios mediante el redisefio e
implementacion de una red pediatrica departamental, formacion de recursos
humanos calificados, adquisicion de equipamiento de Ultima tecnologia e

infraestructura adecuada a estandares internacionales.

3.9. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Crear la unidad de cardiologia y cirugia cardio infantil.

e Ampliar, refaccionar y remodelar los ambientes actuales de
oncohematologia.

e Formar clubs de padres de nifios con sindrome de Down y nifios
especiales, hipertensos, oncohematoldgicos y nifios con obesidad.

e Generar condiciones para el fortalecimiento institucional para una alta
calidad asistencial, cientifica y de ensefianza.

e Ampliar la cartera de servicios.

e Fortalecer la sostenibilidad en la prestacion de servicios de atencion.

e Mejorar la calidad de atencion.
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3.10. ORGANIZACION INSTITUCIONAL — ORGANIGRAMA

Figura 5

Organigrama del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”

ORGANIGRAMA GENERAL HOSPITAL DEL NINO DR. OVIDIO ALIAGA U,

DIRECTORO CHM

DIRECCION

R

1™ coursson |

l ASESORAMIENTO 'l"'-_-

b e e e e AUOITONIA INTERNA

PLANFCACION I

ASGSORIA LEGAL I— e b - OEGUIMENTO Y

EVALUACION I

> - O

SUD DAECCION
I
e ADMINISTRATIVA
L 1 1 1 1
DIPARTAUENTO 06
s | | oeeaarentoe poMTNNON N oermentooe | | PEpRTERETODE
NGO Y
AMBULATORIA MEQICINA PECIATRICA CIRUGLA PEOATRICA Lomorells ENFERMERA INVESTIGAC)
=] I J ! T S —
UNIDAD DI CONSULTA e | | LXTEAN
wo0o e ||| uncuo oo wanononiav UNIDAD DE .| UNOAD 0€
H Y osmiuacente | H Yhomis, o6 cRIGReon 1 UNGAD 08 CONTABILOW)
| u‘!mm MO Y TRAAATOLO0A L U | YOS X ENFERMERIA IWVESTGACON | | pmesupueso. Tesonma [T] MO0 08 AACENY
WA ey AR
Pmﬂgmmm H vhosuooon | M nosauaonee | (oo aestesaciattd "0 mwu“ H UNOAD DE BBLOTECA WN‘W‘WV FH oreon0 0e AcTivos ruos
UMOMD CONSULTAEXTERNA | | | UNOAD CONSULTA EXTERNA
YIOSTAANDE | [ YMoPTKZAOONDGC, | | UNOODEANATOMA |1 LNGADOE LANGRATCHO L UNIDAD OF ENSERANZA | | (awowd oe mecumsos
m:“ GASTROLNTERCLOGIA PASTICAY OULWOO3 MroLboRA Qe Y CAPACITACION w3 UNOAD Ce WORMANCA
nlm TA EXTERNA WNM‘M. I
N yiosmaziomoe | M ¥ Y Y UNIDAD O LNEAD OF SERES
L} LMIDAD DE PSKCOLOTIA Ley MMOAUGA UMNSTIOS oetnca ESTADISTICAS N wonuaons CENERALLS
UNKOAD CONSULTALXTERNA| | | INDAD CONSUTA BATEAA
L Y Hosortauzacen o ¥ HOLATALZACION 0 || wonooe seausost
LA OTORMIGLMNGILO0A N oera COMENOS (suM|
UOAD CONSULTA EXTERNA
UNDAD CONSULTA EXTEARA
0F EIPECALOADES ¢
H o oetscnoces | N CEENOAONE LNSHD 06 FARUAA
CATONNCA
UNKGAD CORSUATA CXTEANA
M YHoSIALA O 100 08 TRABAN 10410
1
BERVIOO ALCLUNIE
Servidos Taecurizadas

Fuente: Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” 97

Ce——wmm=mwo



CAPITULO IV

MARCO REFERENCIAL

Segun la Licenciada en Ciencias de la Comunicacion, Caterina Chen, el marco
de referencia o marco referencial tiene la funcion de recopilar los antecedentes
del tema de estudio, ya sean teorias, experimentos, datos o estadisticas. El
investigador puede identificar vacios e interrogantes por explorar que justifican

su proyecto.

El problema de la presente investigacion se identific6, con mas claridad, en la
interaccion que se sostuvo con madres que tienen sus hijos con sindrome de
Down y que acuden al Hospital del Nifio Dr. Ovidio Aliaga Uria, para una
consulta de sus hijos. Se convers6 con muchas madres y cada una expreso sus

sentimientos, emociones e inquietudes respecto al futuro de su bebé.

4.1. REFERENCIA DE TRABAJO EN EL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO
ALIAGA URIA” CON MADRES DE FAMILIA QUE TIENEN HIJOS CON

SINDROME DE DOWN

Al ser uno de los hospitales pediatricos reconocidos a nivel nacional, hay mucha
afluencia de pacientes que requieren atencion médica en diferentes
especialidades. Muchas madres que tienen sus hijos con sindrome de Down
acuden, porque alguien les inform6 que ahi presta servicios laborales la Dra.
Maria Salete Queiroz de Tejerina, mas conocida como la Dra. Tejerina que se
destacOd por su interés de actualizarse en la atencién y necesidades de las
personas con sindrome de Down. Es asi que cada miércoles atiende alrededor
de 8 a 12 pacientes, desde bebés recién nacidos hasta adolescentes de 15
afnos. La mayoria de los pacientes atendidos son bebés recién nacidos hasta

ninos de 5 anos.
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4.2. MANEJO DE LA PRIMERA NOTICIA

El término Primera Noticia se refiere al momento preciso, en el cual los padres
reciben o se enteran el diagnoéstico de su hijo o hija. Esa noticia delicada e
importante generalmente brinda el médico encargado, en algunos casos
excepcionales es al padre a quien dan la noticia y él se debe encargar de

transmitir la informacién a la madre.

En el &mbito de ambito de la Atencion Temprana se conoce como primera
noticia el momento en que un profesional da cuenta a los padres de que
su hijo presenta una anomalia congénita, una discapacidad, un trastorno
o un retraso del desarrollo. Una informacion que los padres reciben casi
siempre con mucho dolor y que ademas... puede tener efectos de alcance
sobre el proyecto familiar y sobre el futuro de los hijos. (Federacién
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atenciobn Temprana - GAT,
2013)

En el afio 2005, la revista norteamericana Mental Retardation, publicd los
resultados de un estudio realizado por los Doctores Brian Skotko y Ricardo
Canal. El estudio fue realizado en Espafa, a madres de nifios con sindrome de
Down, quienes se refirieron a los servicios de apoyo postnatal que recibieron
después del diagnéstico. Las madres dijeron sentirse ansiosas, asustadas,
culpables, enfadadas y en algunos casos con ganas de suicidarse. En el afio
2013, la pedagoga Vargas Aldecoa realiz6 un estudio para comprobar si se
habia producido un cambio en la conducta de los profesionales sanitarios y el
resultado de la investigacion no presentdé cambios sustanciales con relaciéon al
estudio realizado en la gestibn 2005. Las madres manifestaron que los
profesionales a la hora de comunicar la noticia muestran una actitud brusca, fria
y tardia, se hace evidente la necesidad de proporcionar una informacion

equilibrada, positiva y humana sobre el SD.

La falta de capacitacion de los profesionales sanitarios a la hora de comunicar la

noticia, en ocasiones, dificulta la aceptacion del hijo con discapacidad. Los
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testimonios de las madres son dolorosos por las presiones e incomprensiones

que recibieron por parte de profesionales sanitarios. (Flérez, 2018)

Muchos profesionales del area de salud, educacion y comunicacion dan una
informacion inadecuada y algunas veces errada sobre la teméatica de sindrome

de Down, porque carecen de formacion e informacion pertinente.

Después de realizar un diagnéstico minucioso, por mas de tres afios y analizar la
situacién de un grupo de madres que tienen hijos con sindrome de Down y
asisten a consultas regulares en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” se

hallé varios aspectos comunes.

Se toma como referencia el Hospital del Nifio, porque a nivel departamental es el
unico nosocomio donde hay una profesional especialista en sindrome de Down.
Cada miércoles acuden, a consulta externa, madres con sus bebés; algunas por
primera vez y otras para realizar un seguimiento al estado de salud de sus hijos

0 hijas.

Se conversd con cada madre, sobre como le dieron la Primera Noticia y la
mayoria nos conté experiencias negativas. El comun denominador es que les
comunicaron el diagnodstico/noticia de manera inadecuada, inhumana,
complicada, errada y como consecuencia; esto deriva en problemas conyugales

y la mayoria de los casos termina en una desintegracién familiar.

Generalmente la madre queda al cuidado del bebé es por esa razén que se
decide trabajar con la madre; ademas es el vinculo mas proximo al nuevo

integrante de la familia.
4.3. IMPACTO DE LA PRIMERA NOTICIA EN LOS PADRES
Ante una noticia tan impactante, cada madre o padre reacciona de forma

diferente, la intensidad de las emociones se refleja en los sentimientos y

acciones de los progenitores.
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Si acaba de nacerle a la familia un hijo con sindrome de Down, tenemos
ante nosotros dos realidades: la del bebé y la de su familia, en especial
los padres. Y es necesario que tratemos a ambas realidades, porque las
dos nos interpelan de manera insoslayable. El bebé tendra sus problemas
y sus necesidades, tanto de exploracion como de tratamiento. Pero los
padres también, incluso mas quiza que su bebé porque, de entrada, si
antes no lo sabian, la noticia del nacimiento les deja fundidos. Y necesitan
reaccionar por dos motivos: por ellos mismos, y porgue su reaccion va a

influir decisivamente sobre el futuro de su hijo. (Flérez, 2018, pag. 28)

Los padres de familia, en especial la madre tras conocer que el hijo esperado y
sofiado tiene sindrome de Down, experimenta una mezcla de sentimientos, es

un shock inicial de incertidumbre.

e Confusion de sentimientos.
e Niegan el diagnostico.
e Se sienten frustrados y culpables.

e Necesitan ser contenidos, escuchados y escuchar.

La primera Noticia es un punto clave, de esta noticia depende la actitud de los

padres.

Segun la encuesta realizada en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” la
mayoria de las madres aseguran que recuerdan textualmente las palabras que
les dijeron y las circunstancias en que se encontraban cuando recibieron la
Primera Noticia, muchas de ellas aseguraron que jamas olvidaran las palabras

del médico.
4.4. ACTITUD DE LA MADRE
Tener un bebé con Sindrome de Down o con cualquier otra discapacidad no es

nada facil, en especial para la madre porque es ella quien sintié sus primeros

latidos de corazon y hospedo a ese nuevo ser. Las mamas necesitan el apoyo
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de su pareja, de su familia y de todas las personas de su contexto. Al enterarse
del diagndstico del bebé la madre entra en un estado de shock, su estado

emocional es inestable.

Muchas superan ese golpe emocional y deciden trabajar junto a su hijo o hija,
otras madres optan por el abandono, pues consideran imposible criar a un ser
con discapacidad. Aclarar que la mayoria de las madres, en estas
circunstancias, tienen que enfrentar problemas conyugales porque el machismo
hace que la mujer asuma toda la responsabilidad. Esa carga emocional es muy
pesada y se sabe que algunas madres han atentado contra su vida y la de su
bebé.

El tener entre sus brazos a un bebé no esperado, no sofiado hace que la madre
caiga en un estado de shock, a eso se suma la depresion post parto. Entonces
la madre, mas que el padre se ve afectada y como dicen muchos psicélogos

necesita vivir su duelo.

4.5. DEFINICION DE DUELO

El duelo es un proceso interno que se produce ante la pérdida de una relacion
afectiva, sea del tipo que sea, pudiendo ir desde la pérdida de un trabajo, un
cambio de residencia, la ruptura de una relacion de pareja hasta la muerte de un
ser querido. (Zurita, 2018)

Cada persona afronta su duelo de forma diferente, segin sus peculiaridades
personales.

La intensidad y las caracteristicas del duelo pueden variar en funcion del grado

de vinculacion emocional con lo que se perdio.

Desde 1969, en el campo de la psicologia, domina la teoria de las cinco etapas
del duelo; desarrollada por la psiquiatra suizo-estadounidense Elisabeth Kibler-

Ross. Las cinco etapas del duelo son:

e Etapa de la negacion.
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e Etapade laira.
e Etapa de la negociacion.
e Etapa de la depresion.

e Etapa de la aceptacion.

Para entender el estado emocional y la actitud de las madres que tienen bebés
con sindrome de Down, se tomd como base esta teoria y la adecuamos con la

poblacién objeto de estudio.

Cuando una madre da vida a un ser con sindrome de Down, es inevitable que se
sienta culpable y que entre en duelo, porque perdié a un hijo deseado y sofiado.
Esa madre tendra que experimentar diferentes sentimientos hasta que acepte la
condicién de su hijo o hija, dentro y fuera del nacleo familiar.

4.6. ETAPAS PARA LLEGAR A LA ACEPTACION

Una madre que tiene su hijo con Sindrome de Down, no necesariamente
atraviesa en orden cada etapa, puede saltar alguna de ellas e incluso
estacionarse en una de las etapas. Lo ideal y recomendable es que llegue a la

etapa de la resiliencia.

4.6.1. ETAPA DE LA NEGACION / DUELO

Es una etapa dolorosa, se destruye el proyecto de vida familiar.

La negacion es una etapa inevitable, negar es una manera de decirle a la
realidad que espere, que todavia no estamos preparados. Cuando a la madre le
dicen que su bebé tiene sindrome de Down, el impacto de la noticia es tan fuerte
gue deja de escuchar, de entender y de pensar. La negacion tiene el sentido de

brindar una tregua.

Hay madres que niegan el diagndstico con frases como “no puede ser verdad”,

L 11

“‘debe haber un error”, “por qué a mi”.
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4.6.2. ETAPA DE LA IRA

Esta etapa se caracteriza por los sentimientos de rabia, frustracidén, impotencia

resentimiento y culpa.

La ira o enfado es un arma para la supervivencia. Toda rabia que se queda
dentro, termina destruyendo a la persona. La ira aparece ante la frustracion de
saber que el diagnostico es irreversible, esa rabia se proyecta hacia el entorno.
Cuando la madre niega y esconde la condicién de su bebé se hace dafio y dafia
a los otros integrantes de su familia. Es en esta etapa que surgen los problemas

conyugales y en algunos casos se da la desintegracion familiar.

4.6.3. ETAPA DE LA NEGOCIACION

En esta etapa la persona fantasea con la idea de que se puede revertir 0
cambiar el diagndstico. Se pacta con quien haga falta, la madre suele hacer
promesas. Es comun preguntarse ¢qué habria pasado si...? o0 pensar en
estrategias que habrian evitado la condicion de su hijo o hija, como ¢y si hubiera

hecho esto o lo otro?

Esta etapa es breve porque estar pensando, todo el dia, en soluciones es

agotador.

4.6.4. ETAPA DE LA DEPRESION
En esta etapa la madre siente tristeza, dolor indescriptible, miedo, incertidumbre
ante el futuro. Algunas madres pueden sentir que no tienen motivos para

continuar viviendo en su dia a dia y toman la decision de aislarse de su entorno,

esconden a su hijo o hija por miedo o quiza por vergienza.
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4.6.5. ETAPA DE LA ACEPTACION

En esta etapa se aprende a convivir con el dolor emocional en un mundo en el
que el hijo deseado y sofiado no esta, en su lugar esta este hijo con una

discapacidad.

Disminuye el dolor, la madre con el tiempo acepta y se resigna a aceptar que su

hijo o hija tiene Sindrome de Down.
A esta etapa se denomina “FALSA ACEPTACION”.

4.6.6. ETAPA DE REORGANIZACION Y RECONSTRUCCION DEL

PROYECTO DE VIDA FAMILIAR (RESILIENCIA)

La madre supera el dolor y los prejuicios sociales. Asume una posicion positiva,

propositiva, constructiva y comprometida frente al nacimiento de su hijo o hija.

Todo este proceso depende mucho de la manera COMO DAN LA PRIMERA
NOTICIA.

Es normal atravesar por cada una de estas etapas, pero lo importante es no
estancarse mucho tiempo en una de ellas. Lo 6ptimo es llegar lo antes posible a

la etapa de Resiliencia.

Cuando los profesionales siguen un protocolo de comunicacion asertiva y dan la
Primera Noticia de manera positiva y veraz, los padres tienen mas

probabilidades de aceptar a sus hijos y por ende se facilita la inclusion social.

Por otro lado, cuando no hay un protocolo de comunicacion, la Primera Noticia
se da de manera negativa y confusa, de esa manera hay mas probabilidades de
resignacion, los padres caen en polos opuestos; toman una actitud de
sobreproteccion o dejadez. En este caso hay mas probabilidades de caer en un

enfoque paternalista y se evidencia la exclusion social.
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CAPITULO V

ANALISIS Y PROCESAMIENTO DE LA INFORMACION

Antes, es necesario definir los conceptos de poblacion y muestra

5.1. UNIVERSO O POBLACION

Universo o poblacion son expresiones equivalentes para referirse al
conjunto total de elementos que constituyen el ambito de interés analitico
y sobre el que queremos inferir las conclusiones de nuestro analisis,
conclusiones de naturaleza estadistica y también sustantiva o tedrica. En
particular se habla de poblacion marco o universo finito, al conjunto
preciso de unidades del que se extrae la muestra, y universo hipotético o
poblacién objetivo, el conjunto poblacional al que se pueden extrapolar los
resultados. Denotaremos al tamafio de la poblacion mediante N (Fachelli,
2015, pag. 13)

En la presente investigacion la poblacion esta compuesta por todas las madres
que tienen hijos con SD y que asisten al Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga

Uria”

5.2. MUESTRA

Una muestra estadistica es una parte o subconjunto de unidades
representativas de un conjunto Illamado poblacibn o universo,
seleccionadas de forma aleatoria, y que se somete a observacion
cientifica con el objetivo de obtener resultados validos para el universo
total investigado, dentro de unos limites de error y de probabilidad de que
se pueden determinar en cada casa. Denotaremos al tamafio de la

muestra mediante n. (Fachelli, 2015, pag. 12)
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Para la presente investigacién se tomé una muestra de 100 mamas que tienen
bebés con sindrome de Down y que asistieron al Hospital del Nifio “Dr. Ovidio
Aliaga Uria” durante las gestiones 2115 a 2018.

5.3. RESULTADOS OBTENIDOS DE LA ENCUESTA APLICADA A MADRES

Se realizd una encuesta a 100 mamas (véase anexo 7) y segun la
sistematizacion de los datos, las edades de las personas encuestadas oscilan

entre 19 y 42 afos.

Tabla 2

Edad de las madres

EDAD EN _ _ .
- ni Xl Xl+nl

ANOS
19 - 23 15 21 315
24 - 28 62 26 1612
29 - 33 19 31 589
34 - 38 3 36 108
39 - 43 1 41 41
2665

Fuente: Elaboracion propia

En la tabla 1 se especifica que son 15 mamas que tienen entre 19 y 23 afios de
edad. EI mayor nimero de madres, exactamente 62 personas tienen entre 24 y
28 afios. Entre 29 y 33 afios, hay 19 mamas. Entre 34 y 38 afios se tiene a tres
mamas y en el dltimo rango que es de 39 a 43 afios, se encuentra una sola
madre de familia. Segun estos datos, se puede evidenciar que la mayoria de
las madres que tienen bebés con sindrome de Down son jovenes que estan
entre los 24 y 28 afos de edad. Este dato pone en duda la afirmacion que

solamente las madres afiosas tienen bebés con SD.
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Por los datos de la encuesta y por el testimonio de muchas madres, se puede
asegurar que los bebés con sindrome de Down nacen tanto de mujeres jovenes

COmoO mayores.

. Li+Lim . 19423 42
Xi=——— xi=— :?:21

Ahora se reemplaza los datos en la féormula de media, para saber la edad

promedio de las madres encuestadas.

= Txini _ 2665_ 26.65 ~ 27

n 100

La edad promedio de las madres que tienen sus bebés con SD es 27 afios, con
este dato se respalda la teoria que los bebes con SD no sélo nacen de mujeres
mayores, aunque en la actualidad algunos médicos siguen sosteniendo que el

nacimiento de una persona con SD se debe a padres mayores de 30 afios.
La ocupacion de las madres se clasifico en cuatro grupos.

Tabla 3

Ocupacion de las madres

OCUPACION DE
n (muestra)

LAS MADRES

Ama de casa 34
Profesional 23
Estudiante 16

73

Fuente: Elaboracion propia

e 27 mamas, no respondieron.

108



De la muestra de 100, 34 se dedican a las actividades del hogar y al cuidado de
los hijos, es el grupo mas numeroso; 23 son profesionales de diferentes areas
entre maestras, auditoras, economistas y otras profesiones técnicas. 16 madres

son estudiantes universitarias y 27 mamas no respondieron.

Tabla 4

Estado civil de las madres

ESTADO CIVIL DE
n (muestra)

MADRES

Casada 71
Union libre 21
Madre soltera 8
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.

Del total de las madres encuestadas 71 son casadas, 21 encuestadas viven en

union libre y 8 de ellas, son madres solteras.
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1. ¢Donde naci6 su bebé?
Tabla 5

Lugar de nacimiento

LUGAR DE n
NACIMIENTO (muestra)
Casa 4
Centro de salud 32
Hospital 64
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.
Figura 6

Lugar del parto

Lugar de nacimiento

B Casa M Centrodesalud ® Hospital

4%

Fuente: Elaboracién propia.

Segun los datos recogidos, el 64 % de las mamas, dieron a luz en un hospital,
32 % en un centro de salud y un 4 % en casa. Quiere decir que el 96 % de las
mamas fueron atendidas por personal de salud, es decir que existe una gran

probabilidad que un personal de salud haya sido el encargado de brindar la
Primera Noticia.
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2. ¢, Como le atendieron en su parto?
Tabla 6

Calidad de atencion

CALIDAD DE n (muestra)
ATENCION

Pésimo 21
Mal 76
Bien 3
Muy bien -
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.
Figura 7

Calificacion de la atencion

CALIDAD DE ATENCION

H Pésimo M Mal = Bien M Muy bien

3% 1%

Fuente: Elaboracién propia.

La mayoria de las madres se quejaron de la calidad de atencion, manifestaron
gue las trataron con desprecio que se sentian incobmodas y en la actualidad se
sienten abandonadas.
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3. ¢ Sabe qué es el Sindrome de Down?
Tabla 7

Nivel de conocimiento referente al SD

CONOCIMIENTO DE LA

MADRE SOBRE n (muestra)
SINDROME DE DOWN

Si 1

No 87
Poco 12
Mucho -

Total 100

Fuente: Elaboracion propia.
Figura 8

Conocimiento de la madre sobre el SD

CONOCIMIENTO DE LA MADRE SOBRE SD

ESi mNo ™ Poco M Mucho

0%__ 1%

Fuente: Elaboracién propia.

Un gran porcentaje de las madres (87 %) desconocen caracteristicas de la
condicién de sindrome de Down.
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4. ¢Quién le dio la Primera Noticia?
Tabla 8

Emisor de la Primera Noticia

EMISOR DE LA

PRIMERA NOTICIA n (muestra)
Enfermera 3
Médico 92
Psicologo -
Otro -
Total 95

Fuente: Elaboracion propia.
e 5 personas no respondieron.
Figura 5

Emisor de la Primera Noticia

EMISOR DE LA PRIMERA NOTICIA

B Enfermera M Médico ® No responde

3%

Fuente: Elaboracién propia.

Segun los datos de la encuesta, es el médico quien da el diagndstico a la madre,
es decir que los galenos tienen la responsabilidad de brindar la Primera Noticia;
por esa razoén la importancia de su formacion e informacién adecuada.
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5. ¢ Donde le dieron la Primera Noticia?
Tabla 9

Lugar donde le dieron la Primera Noticia

ESPACIO FISICO DONDE
LE DIERONLA PRIMERA n (muestra)

NOTICIA

Sala de partos 21

Habitacion de recuperacion 47

Consultorio 6

Enfermeria 2

Otro 24
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 6

Lugar donde le dieron la Primera Noticia

ESPACIO FiSICO DONDE LE DIERON LA
PRIMERA NOTICIA

B Sala de partos M Habitacidn de recuperacion  ® Consultorio M Enfermeria ® Otro

2%

Fuente: Elaboracién propia.
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Las encuestadas manifestaron que les dieron la noticia de forma muy torpe y
apresurada. Sefalaron que les dieron el diagnéstico en pasillos, en sala de

neonatos, en jefatura de personal.

Al 54 % de las madres les dieron la Primera Noticia en la habitacion de
recuperacion. Lugar, que muchas veces, comparten con otras mamas. Ese dato
revela que el emisor no tomo en cuenta el ambiente, no hubo la debida

privacidad en ese momento clave e importante para la madre

También indicaron que, al momento de darles la Primera Noticia, habia otras

personas que no eran de su entorno familiar.

Es necesario aclarar que los primeros meses los bebés tienes controles de
rutina en muchas especialidades, eso quiere decir que las madres tienen que
entablar conversacion con diferentes médicos. Indican que se encuentran
confundidas porque cada médico dice cosas diferentes respecto a la condicién

de sus hijos.
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6. ¢De qué manera le dieron la Primera Noticia?
Tabla 10

Manera de transmitir el mensaje

MODO QUE LE

DIERON LA PRIMERA n (muestra)
NOTICIA

Bien 2
Regular 19

Mal &
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 7

Manera de dar la Primer Noticia

MANERA DE BRINDAR LA PRIMERA NOTICIA

B Bien MRegular mMal =

2%

Fuente: Elaboracién propia.

El 80 % de las madres manifestaron que les brindaron la informacién de mala
manera. Los médicos usaron términos técnicos, confusos y les hicieron sentir
culpables. La mayoria de las encuestadas manifestaron que recuerdan cada

palabra del médico e incluso la expresion de su rostro.
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7. ¢ Entendio lo que le dijeron sobre el Sindrome de Down?
Tabla 11

Comprension del mensaje

COMPRENSION DEL

MENSAJE n (muestra)
Todo 5
Poco 19
Nada 76
100

Fuente: Elaboracion propia.
Figura 8

Comprension del mensaje sobre SD

COMPRENSION DEL MENSAJE SOBRE SD

B Todo MPoco W Nada m

Fuente: Elaboracién propia.

A pesar que los médicos hablaron con las mamas respecto a la condicion de sus
hijos, un 76 % de ellas, no comprendieron el mensaje quiza debido a su estado

emocional o a la manera de transmitir el mensaje.
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8. ¢ Qué sintio cuando le dijeron que su bebé tiene SD?

Tabla 12

Impacto de la Primera Noticia

SENTIMIENTOS ANTE n (muestra)

EL MENSAJE

Nada 2
Tristeza 62
Felicidad 0
Rabia 29
Amor 7
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 9

Impacto de la Primera Noticia

SENTIMIENTOS DE LA MADRE ANTE EL
MENSAIJE

B Nada M Tristeza ™ Felicidad ™ Rabia ™ Amor

2%

Fuente: Elaboracién propia.

El nacimiento de un bebé es un gran acontecimiento para la familia, los padres
experimentan un torrente de emociones y sentimientos durante el embarazo y
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los primeros meses del bebé. La mayoria de las madres esperan ansiosas el
nacimiento de su bebé, pero cuando reciben la noticia de su condicion se

sienten devastadas.

Segun Jesus Florez, para la sociedad el sindrome de Down es considerado
como una tragedia que debe ser evitada o abolida y para los padres esa noticia
tiene un impacto fuerte en sus vidas. Las madres se sienten ansiosas,

asustadas, culpables, enfadadas y en algunos casos con ganas de suicidarse.

De las 100 madres encuestadas, el 62 % afirmaron que después de enterarse
gue su bebé tiene SD sintieron tristeza y rabia. También manifestaron,
verbalmente, que se encuentran confundidas y que tienen una mezcla de

sentimientos.

Esas emociones y sentimientos son prueba que ingresan al periodo de duelo.
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9. ¢ Segun usted, qué es el sindrome de Down?

Tabla 13

Percepcion, de las madres, referente al SD

DEFINICION DE
SINDROME DE DOWN, n (muestra)
SEGUN ENCUESTADAS

Enfermedad 65
Discapacidad 7
Castigo 22
Bendicion 6
100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 10

Coémo definen las madres el sindrome de Down

DEFINICION DE SD, SEGUN ENCUESTADAS

B Enfermedad M Discapacidad ® Castigo M Bendicion

Fuente: Elaboracién propia.

La mayoria de las madres, el 65 % consideran que el SD es una enfermedad
porque de esa manera se refirio el médico. El 22 % cree que es un castigo, dato

gue refleja las creencias socio-culturales.
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10. ¢ Como califica a los médicos que atienden a su bebé?
Tabla 14

Calidad de la atencion médica

MADRES CALIFICAN

ATENCION DE n (muestra)
MEDICOS
Pésimo 84
Bien 16
Muy bien 0
100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 11

Calidad de la atenciéon médica

MADRES CALIFICAN LA ATENCION DE LOS
MEDICOS

M Pésimo M Bien M Muybien ®

0%

Fuente: Elaboracién propia.

El 84 % de las encuestadas consideran y afirman que la atencion de los médicos

es pésima porque muestran indiferencia y actitudes discriminatorias.
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11. ;Cémo reacciond su familia?
Tabla 15

Reaccion familiar

ACTITUD DE LA FAMILIA n (muestra)

Me apoyan 43
Me culpan 28
Indiferentes 29
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 12

Reaccion familiar

ACTITUD DE LA FAMILIA

B Me apoyan M Me culpan ® Indiferentes

Fuente: Elaboracién propia.

La encuesta refleja la actitud de la familia materna, el 43 % de las madres

manifestaron que la familia del conyuge, en su mayoria, culpa y responsabilizan
a la madre.
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12. ¢ COmo reacciono su pareja?
Tabla 16

Reaccion del conyuge

ACTITUD DEL

CONYUGE n (muestra)
Me apoya 8

Me culpa 30
Me abandono 51
Indiferente 11
Total 100

Fuente: Elaboracion propia.

Figura 13

Reaccion del conyuge

ACTITUD DEL CONYUGE

B Meapoya M Meculpa = Meabandoné M Esindiferente

Fuente: Elaboracién propia.

Un dato que es comun denominador y llamé la atencion es: Posterior al

nacimiento del bebé, el varon abandona a su pareja quizd porque vivimos en

una sociedad machista o por temor de afrontar una realidad llena de prejuicios.
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CAPITULO VI

PROPUESTA DEL PROYECTO

PROTOCOLO DE COMUNICACION ASERTIVA

6.1. PROPUESTA DEL DISENO

Finalmente, después de presentar el diagnostico se procede a exponer la
propuesta de intervencién que es el Protocolo de Comunicacion Asertiva,
disefiado en base a los principios y lineamientos de la comunicacién asertiva,
propositiva y horizontal; donde la empatia, el didlogo y la escucha activa son
clave para conseguir el cambio social. Un mundo diverso donde se respete la
diferencia y la inclusiébn social sea una practica de nuestro cotidiano para
mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down y de sus

familias.

6.2. DIAGNOSTICO

Después de realizar un analisis de la realidad que viven las madres que tienen
bebés con SD y la manera cémo reciben la Primera Noticia, sobre la condicién
de sus hijos; se evidencia que existe una necesidad de mejorar la transmision

del mensaje.

Para detectar las necesidades participaron las personas involucradas, en este
caso las madres y el personal de salud. De todo el listado de necesidades, se
procede a observar y priorizar la necesidad mas urgente para posteriormente
definir una actividad a ejecutar. El 84 % de las madres calificaron como pésima
la atencion de los médicos y aseguran recordar las palabras, tono de voz e
incluso la expresion facial del galeno, en el momento que les informaron la

Primera Noticia. Al enterarse el diagndstico 62 % de las encuestadas sintieron
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tristeza y otros sentimientos negativos, que dificultan e impiden la aceptacion del

nuevo integrante de la familia.

Segun datos de la encuesta, el 51 % de las madres manifestaron que sus
parejas las abandonaron porque las consideran responsables de la condicion de

sus hijos.

La recoleccion de informacion refleja que el problema se inicia cuando los
médicos brindan la Primera Noticia de manera inadecuada, a raiz de eso la
madre cae en un estado depresivo y no puede aceptar a su bebé; a esto se
suma las discusiones con su pareja. Si la madre no acepta plenamente a su

bebé ¢ qué calidad de vida le puede ofrecer?

En el presente caso se considera que la actividad mas urgente es el disefio de
un Protocolo de Comunicacion Asertiva para el personal de salud. El protocolo
ofrecerd una guia y consejos para que el galeno pueda brindar, a la madre, una

informacion oportuna, propositiva y veraz.

6.3. FORMULACION DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION ASERTIVA

Antes de disefiar el Protocolo de Comunicacion Asertiva se debe responder

algunas preguntas.

e ¢ Qué haremos?
Disefiar un Protocolo de Comunicacion Asertiva para dar la Primera
Noticia y que ayude a promover el proceso de aceptacion en las madres
que tienen hijos con SD. Este protocolo tendra lineamientos de una
comunicacion asertiva, propositiva donde prime algunas habilidades
comunicativas como la empatia y la escucha activa.

e (Porqué?
Antes el personal de salud consideraba de poca importancia, la relaciéon
médico - paciente - familiares. En la actualidad muchos médicos

reconocen la importancia de esa relacion, pues brindar informacion,
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delicada, a los pacientes o familiares es dificil y requiere preparacion. El
personal del sector de salud no tiene la formacion, ni informacién
adecuada para dar noticias importantes y delicadas, no se guia por un
protocolo de comunicacion para brindar la Primera Noticia a las madres.
Muchas personas que trabajan en salud desconocen las consecuencias
gue causan, en las madres, al transmitir un mensaje confuso y
equivocado. Es importante conocer la situacion por la que atraviesa una
madre, al enterarse que su hijo o hija naci6 con SD. Esa madre esta
susceptible a todo mensaje del personal de salud porque se supone que
conocen mas sobre el tema y la madre asume esos mensajes como
verdades. Esa Primera Noticia es importante y decisiva, esas palabras
hacen que la madre tome una actitud positiva 0 negativa respecto al
futuro y la calidad de vida de la persona con SD.

En resumen, se puede decir que existe una barrera en la comunicacion, lo
cual provoca que la madre se estacione en una etapa del duelo, no
acepte, plenamente, a su bebé y que tenga actitudes que conducen a la
exclusion social.

¢Para qué?

El objetivo de la intervencidn es para dar solucibn a esa barrera
comunicacional que desencadena en varios problemas sociales.

El uso del Protocolo de Comunicacién Asertiva promueve la aceptacion
de la madre, quien se convierte en una persona resiliente. La madre al
recibir la Primera Noticia de manera asertiva y propositiva, se convierte en
un agente capaz de informar y sensibilizar a otras madres y a la
comunidad, de esa manera facilitar la inclusion social.

¢Para quiénes?

Los beneficiarios directos son las personas con sindrome de Down y las
madres.

Los beneficiarios indirectos son los padres, hermanos, familiares,

comunidad y toda la sociedad.
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¢;Donde?

El Protocolo de Comunicacién Asertiva se ejecutara en el Hospital del
Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” del departamento de La Paz — Bolivia, pues
a ese nosocomio acuden muchas madres que tienen hijos con SD porque
se convirtio en referente departamental y nacional. Desde el afio 2002, la
Dra. Tejerina, atiende todos los miércoles en el consultorio 5 a nifios con
sindrome de Down. Segun madres de familia la mencionada profesional,
por su dedicacién y compromiso, se gand la confianza de las familias que
tienen un miembro con discapacidad.

.,Coémo?

Las actividades que se desarrollan son las entrevistas y observaciones a
madres que tienen bebés con SD y al personal de salud del Hospital del
Nifo “Dr. Ovidio Aliaga Uria”. Durante el tiempo que se realiz6 el presente
trabajo de investigacién se colaboré y participé en la organizacién de los
seminarios y talleres de sensibilizacién a familias y personal de salud.
¢,Cuando?

Se refiere al cronograma de actividades.

En el presente caso la recoleccion de datos, la observacion y el
diagndstico se realiz6 durante las gestiones 2015 a 2018. La presentacion
del primer borrador fue en octubre de la gestion 2021 y el informe final en
la gestion 2022.

¢, Quiénes?

Recursos humanos, disefiador y diagramador del protocolo.

¢ Con qué?

Recursos materiales y financieros que se requiere para disefiar el

Protocolo de Comunicacion Asertiva.
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6.4. PRESENTACION DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION

Tabla 17

Datos generales del Protocolo de Comunicacion Asertiva - Programa Primera

Noticia "Puro Amor"

Nombre del proyecto

Protocolo de Comunicacion Asertiva

Programa Primera Noticia “Puro Amor”

Lugar donde se ejecutara

Bolivia, departamento de La Paz,
Hospital del Nino, “Dr. Ovidio Aliaga
Uria” Zona Miraflores, calle Mayor
Rafael Zubieta, N° 100

Organizaciones involucradas

Solicitante, son los ejecutores
Patrocinadores, los que aportan
prestigio.

Auspiciadores, los que aportan

recursos.

Nombre del responsable

Universo de beneficiarios

Personas con sindrome de Down,
padres, familiares, comunidad vy

sociedad.

Presupuesto del proyecto

Aporte solicitado
Aporte propio
Aporte de otra institucion

Total, del proyecto

Fuente: Elaboracion propia.
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6.5. DESCRIPCION DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION

El proyecto pretende solucionar los problemas a los cuales se enfrenta una
madre cuando tiene un bebé con sindrome de Down y esos problemas nacen de
una barrera en la comunicacion, es decir de una manera inadecuada de
transmitir el mensaje. En la primera etapa se informara sobre la tematica y se
dard contencién a la madre. En la segunda etapa se procederd a sensibilizar y
concienciar a la madre, al personal de salud y a toda la sociedad. Todo esto se

basa en una comunicacion asertiva y propositiva.

El proyecto se denominara Protocolo de Comunicacién Asertiva Programa
Primera Noticia “Puro Amor” se quiere dar énfasis al vinculo madre/hijo, ese lazo
gue se une por un amor incondicional. Se quiere que el emisor se guie, siga los
pasos y tome en cuenta los consejos del Protocolo de Comunicacion Asertiva,
de esa manera brindarA un mensaje adecuado. La madre tendra mas

posibilidades de aceptar, proteger y amar a su hijo sin priorizar la discapacidad.

Ademas, se pretende dar un mensaje tierno respecto al nacimiento de un bebé
sin importar su condicién, ante todo se debe priorizar a la persona y no a la
discapacidad. En nuestro medio se acostumbra felicitar a la madre por el
nacimiento de su bebé y con las madres que tienen un bebé con SD se tiene
gue tener la misma actitud, no tendrian que ser la excepcion. Las madres con
guienes se converso, aseguraron que nadie les felicitd por el nacimiento de su
bebé.

6.6. JUSTIFICACION DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION
Segun el diagnéstico, al Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” acuden
madres que tienen hijos con SD y que recibieron la Primera Noticia de manera

inadecuada, por tanto, estan atravesando la etapa de duelo. Ese proceso de

aceptacion es clave para la vida futura del bebé, de la madre y de la familia.
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El protocolo de comunicacion pretende que el personal de salud esté informado
y formado para dar una noticia asertiva y propositiva. La madre al ser informada
de manera adecuada tiene mas posibilidades de aceptar plenamente a su hijo o
hija, es decir que llega a la etapa de resiliencia y se convierte en un agente
inclusivo, capaz de informar y concienciar a su entorno mas préximo sobre la

teméatica de discapacidad y SD.

Ahora es importante aclarar que el protocolo esta dirigido al personal de salud
para ayudar a las madres en el proceso de aceptacion de sus hijos con SD, nos
centramos en la progenitora porque el vinculo madre-bebé es importante en el
desarrollo del niflo. Los lazos emocionales, como el contacto piel con piel, en el

momento de amamantar al bebé, estimula ciertas areas del cerebro de ambos.

Segun la Dra. Esther Martinez Garcia especialista en pediatria, los recién
nacidos estan preparados biol6gicamente para establecer el vinculo con su
madre. El contacto fisico, el contacto visual, hablar con el recién nacido,
acariciarlo y acunarlo en el momento de la lactancia materna es la manera de

interactuar y comunicarse con el bebé.

Por esa razén es importante fortalecer el vinculo madre-hijo, pues la madre es

clave para el desarrollo integral de su hijo.

Cuando se convers6 con madres que tienen bebés con SD, la mayoria

manifestd que recuerdan textualmente las palabras que les dijo el médico.

Esther Vargas, madre de Ariel, un nifio de 3 afios; con lagrimas en los ojos nos
dijo: “...a pesar del tiempo jamas voy a olvidar las palabras del médico, ni su
cara...me dijo que mi bebé moriria antes de cumplir un afio porque era enfermito

y que eso era lo mejor, al escuchar eso mi mundo se derrumbo”.

Teofila Choque, madre joven de un bebé de dos meses que nacid en el area
rural, en una localidad cerca a Escoma, provincia Camacho del departamento de
La Paz. La madre cabizbaja y con voz entrecortada nos relaté la manera como le

dieron la Primera Noticia:
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Mi bebé nacio6 en la casa, mi suegra me ha ayudado y a las dos semanas
le he llevado a la posta...la doctorita me ha dicho que mi wawa no es
normal que es especial como enfermo. Tienes que ir a la ciudad urgente
me ha dicho. Mi marido y mi suegra no querian hasta que se ha
enfermado grave...en el Hospital Corea de El Alto el doctor me ha dicho
tu wawa no sirve para trabajar en el campo porque es enfermo, por eso
harto he llorado...cuando he vuelto a mi comunidad mi suegra me ha
dicho que los médicos no saben nada que eso se cura nomas... a la
panza de una vaca le ha metido a mi bebé, harto lloraba y me daba pena.
Por defenderlo me han votado de mi pueblo, porque me han dicho que mi

hijo es mala sombra para la cosecha.

La sefiora Chogue emocionalmente se encontraba inestable y con muchas

dudas sobre la condicion de su bebé.

Segun testimonios de las madres, los médicos dan una informacion confusa,

sesgada y carecen de calidad y calidez humana.

6.7. OBJETIVO GENERAL DEL PROYECTO

Brindar a la madre un mensaje (Primera Noticia) asertivo — propositivo que
cause un impacto positivo para que acepte a su hijo en el menor tiempo posible
y se convierta en una madre empoderada y resiliente, capaz de informar a otras

familias que estén pasando por la misma situacion.

Si a la madre se le informa de manera asertiva, clara y veraz sobre la condicion
de su bebé, se facilita el proceso de aceptacion y por ende existe mayores
posibilidades de mejorar la calidad de vida de la persona con SD, promover la

inclusion familiar y la inclusion social.

6.8. OBJETIVOS ESPECIFICOS DEL PROYECTO

Lograr que el personal de salud, del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” se

guie por el protocolo de comunicacion asertiva.
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Replicar la experiencia en otros centros de salud y hospitales para brindar una
atencién con calidad y calidez.

Organizar un equipo de salud multidisciplinario, empoderado con la tematica

para que sean agentes de informacion con sus colegas.

6.9. RESPONSABILIDAD

Establecer lineamientos para brindar la Primera Noticia de manera clara y veraz,
desde una perspectiva asertiva - propositiva para que el impacto sea lo menos
negativo y frustrante, es asi que la madre tendra mas posibilidades de aceptar a
su bebé. Un objetivo es que se convierta en una madre empoderada capaz de
brindar el apoyo a su hijo o hija, a lo largo de su desarrollo integral.

Se podria decir que existe una responsabilidad compartida, personal de salud y
madre de familia, unos dando una informacion asertiva, clara y veraz y las
madres a través del mensaje propositivo se convierten en agentes resilientes,
dispuestas a ofrecer una mejor calidad de vida a sus hijos con sindrome de

Down.

6.10. ANTECEDENTES DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION

En la Universidad de Toronto — Canada se realiz6 una investigacion, con una
inquietud de hace muchos afios, es asi que los doctores de la especialidad de
oncologia, Robert Buckman y Walter F. Baile se percatan que la comunicacion
de las malas noticias en salud, tenian un impacto negativo en los pacientes de
oncologia y en sus familiares. Esa dificultad los lleva a disefiar un protocolo de

comunicacion, el ailo 2000, mas conocido como el protocolo Buckman.

Ambos oncologos se basaron en encuestas y en su experiencia para elaborar un
protocolo de actuacion, con el propésito de guiar con éxito al médico en su
entrevista con el paciente. El tema ha cobrado interés en el campo médico en la

década de 1980, debido a los aspectos legales contra los médicos y también
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porque el paciente exige mayor informacién sobre su enfermedad. En muchos

hospitales del mundo se aplica el protocolo de Buckman y Baile.

Dicho protocolo, consta de seis pasos y lo llamaron SPIKES, es una guia para

dar “malas noticias”. (Ramirez, 2015)

e Setting up, su traduccion al espafiol es creacion o instalacion.
e Perception, en espafiol es percepcion.

e Invitation, su traduccién al espafiol es invitacion.

e Knowledge, su traduccion al espafiol es conocimiento o saber.
e Emotions, su traduccién al espafiol es emociones

e Strategy and summary, su traduccién al espafiol es estrategia y resumen.

La traduccién al espafiol se ha dado a conocer con el acronimo EPICEE y
constituye la base de los procedimientos recomendados por Buckman y Baile,
estos seis pasos se debe tomar en cuenta para dar malas noticias, en el campo

de la salud.

e E ——> deentorno.

e P ——> de percepcion del paciente.
e | —— deinvitacion.

e C —— decomunicar.

e E > deempatia.

e E > deestrategia

Estos seis aspectos se resumen en:

e Preparacion de la entrevista, repasar los detalles de la historia clinica,
confirmar el diagnostico.

e Qué sabe el paciente, averiguar cuanto sabe el paciente de su problema.

e Reconociendo qué quiere o quieren saber, definir qué grado de

informacion quiere tener el paciente.
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e Comunicando la informacion al paciente, usar lenguaje sencillo y
adecuado.

e Respondiendo a las reacciones del paciente, mantener la calma ante una
reaccion agresiva del paciente, ofrecer apoyo y solidaridad.

e Resumen y planificacion del seguimiento, disefiar un plan terapéutico.

En el Reino Unido, la British Medical Association reconocio la importancia que
tiene para un médico dar una mala noticia, pues es una habilidad que se debe

aprender.

En Francia, en una investigacion realizada, encontraron factores de baja
comprension en los familiares que recibieron malas noticias en una unidad de

cuidados intensivos.

En Espafia, disefiaron un manual mediante el cual ofrecen las siguientes claves
para mejorar la comunicacion al dar noticias al paciente, respetar los derechos

del paciente.

En Colombia, se ha estudiado el area de psicologia del dolor y cuidados

paliativos que incluye noticias relacionadas con enfermedades cronicas.

El afio 2009, en Venezuela se realiz6 un curso de comunicacion de malas
noticias con apoyo de la Organizacién Nacional de Trasplantes de Venezuela y
Espafia para intervenir de forma positiva en el proceso de donaciéon de 6rganos

y tejidos.

En Brasil, se estudio la forma para comunicar las malas noticias en el area de

ginecologia, durante la atencién prenatal.

En una Universidad de Chile se desarrollé un taller para estudiantes de quinto y
sexto afio de la carrera de Medicina, durante 5 afios (2006 - 2010), basado en

tres aspectos.
1. Manejo de situaciones dificiles.

2. La comunicacion de malas noticias a pacientes y familiares.
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3. Autocuidado del profesional.

En Perl, se desarrolld6 un curso de comunicacién en situaciones criticas
sustentado en la triada de RESPETO, AUTENTICIDAD y EMPATIA.

El médico, Jesus Florez en su libro “SINDROME DE DOWN COMUNICAR LA
NOTICIA: EL PRIMER ACTO TERAPEUTICO”, nos explica que las madres
siempre han manifestado que el personal de salud no muestra empatia al

momento de dar la Primera Noticia.

Si seguimos hablando de este tema en la segunda década del siglo XXI
No es puro narcisismo, sino reclamamos por una realidad que se sigue
viviendo todavia en la mayoria de los hospitales. Buena parte de las
madres y padres que acaban de tener un hijo con sindrome de Down, o0 a
quienes se les acaba de diagnosticar el embarazo, afirman que el
personal sanitario que les atendi6 lo hizo de manera brusca,
desconsiderada, poco informativa, como rehuyendo el contacto y la
entrevista. Y si la noticia del diagnostico se dio prenatalmente, con
frecuencia se hizo bajo presion, sesgada y apresuradamente. Repito: ‘no
hay nunca una buena manera de dar una mala noticia’, pero hay formas y

formas. (Flérez, 2018, pag. 14)

En Espafia, el afio 2005, se dio a conocer los resultados de un estudio realizado
por los médicos Brian Skotko y Ricardo Canal, quienes realizaron una encuesta
a 467 madres de hijos con SD, sobre la calidad de servicios médicos y apoyo
postnatal después del diagndstico. Las madres dijeron que se sentian culpables,
ansiosas, asustadas y con ganas de suicidarse. Se quejaban que los médicos no
aportaban informacion suficiente sobre el SD y no proporcionaban material

escrito. Posterior a ese estudio se llegé a las siguientes recomendaciones:

e Los médicos deben comunicar el diagnéstico, en un ambiente privado.

e Los profesionales deben emplear un lenguaje delicado y afectuoso.
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e Los profesionales sanitarios deben facilitar a los padres una lista de
referencias y material escrito.

e Comunicar de forma inmediata las sospechas y reflexiones, para evitar
frustraciones ante el silencio médico.

e Explicar con claridad los resultados de la prueba prenatal.

e Los profesionales de salud no deben cuestionar la decision de la madre
de tener a su hijo, ni dar por supuesto que no lo desean.

e Hospitales y clinicas deben establecer una colaboracion con grupos

locales de apoyo a padres. (Flérez, 2018)

En Bolivia no se tiene conocimiento oficial, si en los hospitales o centros de

salud existe un protocolo para comunicar “malas noticias” o “noticias delicadas”.

Lo cierto es que, en los hospitales, clinicas y centros de salud, a diario se
comunica “malas noticias” a pacientes o familiares. Cuando se dice “malas
noticias” se tiene la idea que se comunicara noticias negativas, denota algo malo

por eso esa razon lo mas adecuado es denominarlo Primera Noticia.

Cuando el médico informa a la madre sobre la condicién o diagndstico de su

bebé, lo mas adecuado es denominarlo Primera Noticia.

Cuando el médico informa a la familia sobre el estado de salud de un paciente,

lo adecuado es denominarlo “noticia delicada.”

En el hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” de la ciudad de La Paz, desde la
gestion 2002 se habilitdé un consultorio para pacientes con sindrome de Down y
desde el afio 2008, la Dra. Salete Queiroz de Tejerina con el apoyo de algunos
profesionales organiza seminarios, talleres, congresos u otra actividad que se
realiza cada 21 de marzo, recordando el Dia Internacional de la Persona con
sindrome de Down. Es una oportunidad para informar y socializar sobre las

necesidades de las personas con SD y sus familias.

Desde que se inici0 la presente investigacion (2015 a 2018), una demanda
generalizada, es exigir un mejor trato por parte del personal de salud. Las
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madres y familiares de personas con sindrome de Down, antes y ahora, siempre
han vivido el maltrato y la falta de empatia por parte del personal médico, es un
secreto a voces se hace mas evidente cada 21 de marzo, Dia Mundial de la
Persona con Sindrome de Down y cada 15 de octubre, Dia Nacional de la

Persona con Discapacidad.

El 15 de octubre de la gestion 2021, el ministro de Salud y Deportes, Jeyson
Auza, presentd una “Guia del Buen Trato para Personas con Discapacidad” que
debe ser aplicada de forma obligatoria por hospitales y centros de salud de toda
Bolivia. EI manual contempla recomendaciones y acciones concretas que deben

asumir las autoridades, médicos y personal sanitario.

La Guia del Buen Trato, segun la autoridad, invoca a cambiar las practicas que
tiene el profesional y trabajador en salud y llama a mejorar la atencion en los
hospitales y centros de salud del pais en favor de ese sector vulnerable.

6.11. PRESENTACION DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION ASERTIVA

PROGRAMA PRIMERA NOTICIA “PURO AMOR”

El disefio del Protocolo de Comunicacién Asertiva dirigida al personal de salud
para apoyar el proceso de aceptacion en madres que tienen hijos con sindrome
de Down, tendrd los lineamientos del protocolo Buckman. Los seis pasos se

adaptaran, modificardn y ampliaran para nuestro objetivo.

También tomaremos como base las recomendaciones de Jesus Florez, médico y
padre de una persona con SD, su postura tiene mucha coincidencia con el

protocolo Bukman.

Como mencionamos anteriormente el Protocolo de Comunicacion Asertiva,
pretende ser una guia para el personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio
Aliaga Uria” gracias a este protocolo la madre de un bebé con SD recibira la
informacion (Primera Noticia) de manera adecuada, clara, asertiva, propositiva y

veraz.
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La portada del protocolo sera tapa dura de color azul suave, tono que transmite
calma y paz. El titulo sera en letra mayuscula, bajo relieve e ir4 en la parte

superior.

En medio, la imagen de una mama que sostiene entre sus brazos a su bebé con
sindrome de Down, para que el mensaje sea impactante, se integrara un globo
de pensamiento o bocadillo, que es una convencion especifica de historietas. El
texto del globo tendrd un mensaje referente a la opinion de la madre respecto al

mensaje del emisor.

En las paginas interiores se desarrollara los diez pasos del protocolo, luego la
impresion se realizara en papel blanco. Para equilibrar el texto, habrd imagenes
de personas con sindrome de Down. El registro fotografico tiene el

consentimiento de los padres o tutores.
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JAMAS OLVIDARE
cOMO, EL
MEDICO ME DIO
LA PRIMERA
NOTICIA

Figura 14

Madre después de la Primera Noticia

La Paz, Hospital Materno Infantil, diciembre de 2005.

Si el impacto de ese mensaje es positivo, existen mas posibilidades de inclusion
social para la persona con discapacidad.

Segun los datos obtenidos en el trabajo de investigacion, las madres que son
receptores de “malas noticias” no olvidan nunca déonde, cuando y como les

informaron que su bebé tiene sindrome de Down, la Primera Noticia es punto
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clave para determinar la actitud futura de la madre y por ende la calidad de vida
del bebé.

Cuando en un hospital o en un centro de salud nace un bebé con SD el personal
de salud debe estar preparado para manejar la situacion. En este caso cuando
al Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” llegue un bebé con SD, el personal
de salud debe tratar a la madre y a los familiares segun el Protocolo de
Comunicacion Asertiva, con respeto, cordialidad, empatia y calidez humana.

La efectividad del Protocolo de Comunicacion Asertiva dependera de la
capacidad de trabajar transversalmente, es decir que todo el personal de salud,
Unidad de Psicologia, Comunicacion, Trabajo Social, Enfermeria, area médica y

otros deben tener un objetivo comun.

6.12. PASOS DEL PROTOCOLO DE COMUNICACION ASERTIVA —

PROGRAMA PRIMERA NOTICIA “PURO AMOR”

El Protocolo de Comunicacion Asertiva — Programa Primera Noticia “Puro Amor”
tiene diez pasos, que son el resultado de una investigacion, del andlisis de una
realidad que viven muchas madres que tienen sus bebés con sindrome de

Down.

Cada paso es importante y el personal de salud debe tener presente que

trabajan con personas que piensan y sienten de diferente manera.

Es cierto que muchos médicos se mostraran reacios, pero se tiene la seguridad
gue los talleres de capacitacion tendran efecto positivo en muchos galenos del
Hospital del Nifio. Es necesario hacerles conocer, a través de testimonios, cémo

influye en la vida de la madre, las palabras de un médico.

Lo mas acertado es que el presente Protocolo de Comunicacion Asertiva, se
socialice con todos los profesionales del area de salud. La unidad de Trabajo

Social tendria que coordinar con todas las unidades pues una de sus funciones
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es la educacion socia y el personal que trabaja en esa unidad, demostré interés

y compromiso con el tema.

Los pasos del Protocolo de Comunicacion Asertiva - Programa Primera Noticia

“Puro Amor” son los siguientes:

6.12.1. CURSOS DE CAPACITACION: SENSIBILIZAR Y CONCIENCIAR AL
PERSONAL DE SALUD DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO

ALIAGA URIA”

Estos cursos de informacion y capacitacion son de vital importancia para el
personal de salud, como mencionamos anteriormente cada afio se realiza
cursos de actualizacién sobre el manejo y las necesidades de la persona con
sindrome de Down. Generalmente estos cursos se organizan cada 21 de marzo,
aprovechando que es el Dia Mundial de la persona con SD. Se tratan temas
médicos, avances cientificos, métodos educativos relacionados con las
adaptaciones curriculares, temas sobre tutorias laborales y también se habla
sobre la importancia de la Primera Noticia. Se presenta testimonios de madres,
se socializa experiencias de vida, se da a conocer instituciones que trabajan y

apoyan a familias de personas con discapacidad.

En esas actividades también participan instituciones que trabajan con personas
con SD, es una oportunidad para visibilizar sus habilidades en el canto, baile y
también es una ocasién para exponer y vender los productos que elaboran como

ser tarjetas, cuadernos, libretas, chocolates y diferentes modelos de bisuteria.

Para la organizaciéon de los seminarios y talleres, colaboran algunos laboratorios

de medicamentos y alumnos de ultimo afio de la carrera de medicina.
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6.12.2. PREPARACION PRELIMINAR (ANTES DE BRINDAR LA PRIMERA

NOTICIA ASERTIVA)

En este punto el personal de salud, encargado de brindar la informacion, debe
tener algunos datos previos sobre el estado de salud del bebé y la situacion
familiar. Debe indagar si la madre ya recibiéo la noticia, si sabe sobre el

diagndstico de su bebé o si tiene alguna sospecha.

La persona encargada debe tener la seguridad sobre la condicién del bebé,
tener conocimiento de los resultados, pruebas o examenes para evitar
especulaciones. Al momento de brindar la Primera Noticia, el emisor debe estar

seguro del mensaje.

Algunas veces sucede que la madre llega al Hospital del Nifio con una previa
informacion, proveniente del hospital o centro de salud donde nacié el bebé, y

por lo general es informacién inadecuada y equivocada.

La informacién que se brindara en el Hospital de Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”
sera la Primera Noticia asertiva, propositiva, clara y veraz sobre el SD porque el
personal de salud se guiard por el Protocolo de Comunicacién Asertiva -

Programa Primera Noticia “Puro Amor”.

La persona encargada de brindar la Primera Noticia, debe tomar en cuenta la
formacién de la madre, su contexto social y su estado emocional, aspectos que

nos revelan caracteristicas de su personalidad.

6.12.3. AMBIENTE FiSICO O AMBIENTACION DEL ESPACIO FiSICO
Debe ser un espacio privado, acogedor e iluminado donde se retna la madre, el
padre, el bebé y la persona encargada de brindar la Primera Noticia. Se

recomienda que el lugar tenga unas sillas o sillones donde todos se puedan

sentar de manera comoda, obviamente el bebé estara en los brazos de la madre
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o el padre, como decida la pareja. La persona encargada de dar la NOTICIA

debe sentarse frente a ellos y buscar el contacto visual.

El lugar debe ser tranquilo, donde los padres puedan expresar sus sentimientos

con naturalidad y confianza. Evitar interrupciones, uso de celulares u otras

barreras comunicacionales.

En caso de ausencia del padre, la madre debe decidir quién la acompafara a la

entrevista; puede ser la hermana, madre u otro familiar de confianza.

Tabla 18

Tabla comparativa de acciones

ACCIONES QUE FACILITAN LA
COMUNICACION

ACCIONES QUE SON BARRERAS
COMUNICACIONALES

Apretdbn de manos, acompafado de
una sonrisa y buscando el contacto

visual (comunicacion no verbal)

Rechazar un apreton de manos,
ofrecer la mano de manera floja,
caida, flacida.

Mirada despectiva, amenazante.

Saludo cordial, con palabras amables

con tono amigable y respetuoso.

Saludo verbal en tono desganado y

despectivo.

Sentarse frente a frente para facilitar

el contacto visual en la conversacion.

Padres o madre sentada en la silla o
sillones y el médico sentado el su
escritorio o parado.

Ofrecer una taza de café o un vaso de

agua. Entrevistador y entrevistado
comparten la bebida para crear un

clima de confianza.

Crea incomodidad si so6lo bebe el

entrevistador o viceversa,

Fuente: Elaboracion propia.
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6.12.4. ; QUIEN DARA LA PRIMERA NOTICIA?

La persona encargada de brindar la Primera Noticia, previamente debe
informarse y capacitarse, para que pueda y sepa transmitir un mensaje asertivo,
claro, propositivo y veraz. También debe tener conocimiento basico sobre
comunicacion y psicologia, recordemos que la persona encargada de dar el
diagndstico tiene que tener ciertas habilidades comunicativas y conocer la

eficacia de la comunicacion propositiva y asertiva.

Para la madre la palabra del médico tiene mucho peso y las razones son obvias,

es un profesional y sabe mas sobre la condicién de su bebé.

Bajo esa logica, lo mas recomendable, es que el médico pediatra con
experiencia y conocimiento actualizado sobre SD, sea el encargado de dar la
Primera Noticia, luego el apoyo profesional del psicélogo ayudara a la madre en

el proceso de aceptacion de su bebé.

Es natural que la madre busque otras opiniones, por eso el personal de salud
debe manejar el mismo lenguaje al referirse a la tematica de SD.

Segun el Dr. Floréz, dar la Primera Noticia de manera adecuada se considera el
primer acto terapéutico, hacia la madre, por esa razon se debe tener cuidado en
las palabras y el tono de voz que usa el emisor; en nuestro caso el médico
pediatra. De esa noticia depende, la calidad de vida que la madre ofrecera a su
hijo o hija. Bajo esa logica, se puede asegurar que la vida futura de un ser

humano depende del mensaje que emite el médico.
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Tabla 19

Tabla comparativa

EVITAR EUFEMISMOS O
DISFEMISMOS

TERMINOS ADECUADOS

Siento mucho que su bebé haya nacido
con SD.

Felicidades, tiene un hermoso bebé.

Su bebé esta enfermito.

Su bebé tiene una condicién.

Alejandro, tiene SD.

Mongolismo.

Sindrome de Down.

Su bebé es discapacitado.

Su bebé es

discapacidad.

una persona con

Es wuna persona con capacidades | Es una persona con discapacidad.
especiales.
Es wuna persona con capacidades | Es una persona con discapacidad.
diferentes.

Todas las personas con SD son iguales,

son hermanitos.

Toda persona es Unica, tienen rasgos
caracteristicos del SD pero prevalecen

rasgos de sus padres.

Es opita

Persona con sindrome de Down.

Es un castigo de Dios.

Los hijos no son castigo.

Es un angelito de Dios.

Es retrasadito mental.

Es persona con discapacidad.

Deficiente mental.

Persona con SD.

Es subnormal.

Persona con SD.

Seré loquito.

Sera como cualquier nifio con debilidades

y fortalezas.

Sera una tortuga para todo.

Su ritmo de aprendizaje es lento.

No podra leer y escribir a la misma edad

de otros nifios.

Cada nifio aprende a leer y escribir de
acuerdo a la estimulacion que se le
brinda. No se trata de presionarlo, debe

disfrutar su nifiez.

Fuente: Elaboracion propia.
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6.12.5. ¢(CUANDO DAR LA PRIMERA NOTICIA?

Considerando que la comunicacién de la Primera Noticia es un acto importante y
decisivo para la vida futura de la persona con SD, para la madre, el padre y toda

la familia; se debe detectar el momento adecuado para la entrevista.

La Primera Noticia se dara tan pronto como sea posible, salvo que la madre se

encuentre enferma y sea conveniente esperar a que se reponga.

Al decir tan pronto como sea posible, no quiere decir dar la noticia en la sala de
partos, pues se tiene conocimiento que algunas madres recibieron la noticia en
esas circunstancias, lo cual es una decision apresurada y nada conveniente para
la salud mental de la madre. Tampoco esperar dos 0 tres meses porque cuanto
mas antes reciba estimulacion temprana es favorable para el desarrollo integral
del bebé.

6.12.6. TIEMPO DE LA CONVERSACION — ENTREVISTA

No hay un tiempo definido, todo depende de cémo reacciona la madre o el
padre. Hacemos énfasis en la madre porque el vinculo madre /hijo es importante
para ambos. El hecho de amamantarlo y estar dedicada al cuidado directo del
bebé, hace que la madre tenga una relacion mas fisica y afectiva con su hijo.

Por la experiencia vivida se puede asegurar que el tiempo varia entre 2 a 4
horas, depende de las circunstancias de la madre, de su estado emocional.
Recordemos que la primera vez se debe aclarar todas sus dudas, con la verdad.
El primer encuentro es clave, porque ese dia necesitard contencién emocional.
Es logico que la madre niegue el diagnostico, pero recordemos que se debe

respetar y aceptar su duelo.

Un dato interesante que es importante mencionar, es cuando las madres asisten

solas, sin la comparfiia de su pareja, expresan sus sentimientos con mas libertad.
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La madre necesita tiempo para asimilar la informacion, ese proceso necesita un
tiempo y lo mas probable es que necesite mas de un encuentro con la persona
gue le brindo la Primera Noticia, de manera adecuada. Entonces se debe
realizar un seguimiento a su proceso de aceptacion y el emisor debe estar

dispuesto a despejar futuras dudas de la madre.

El dia de la entrevista, la persona encargada de brindar la Primera Noticia tiene
gue tener tiempo disponible y ser muy paciente, pues probablemente los padres

realicen la misma pregunta una y otra vez.

En esa primera entrevista es importante transmitir experiencias de vida de
familias que tienen hijos con SD pero que pertenezcan a su cultura para que la
madre y la familia se sientan identificadas. Los videos de personas con SD que
viven en Bolivia ayudan en el proceso de aceptacion de la madre.

6.12.7. SABER RECONOCER NECESIDADES DEL RECEPTOR

Segun el protocolo Buckman, este paso es llamado Invitacion.

El emisor, la persona que ofrece la Primera Noticia, debe tener la habilidad de

saber reconocer y definir el grado de informacion que desea la madre.

Cada persona es diferente y tiene su propio ritmo para recibir y aceptar el
mensaje. Muchas mamas se aferran a la negacion como mecanismo de
adaptacion y se niegan a recibir la informacion, por esa razén el emisor debe
estar atento a la respuesta de la madre (que puede ser una comunicacion verbal

0 no verbal).

En la primera entrevista, lo ideal es brindar informacion asertiva, necesaria, clara
y oportuna. No dar demasiada informacion. Ejemplo: en la primera entrevista,
una mama quiere saber todo lo referente al sindrome de Down, quiere saber si
su bebé podra hablar, caminar, ir a la escuela, si podra estudiar una carrera,

formar una familia, etc. Y esa actitud es normal, pero el entrevistador debe tener
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ciertas habilidades y brindar toda la informacién necesaria y aclarar que la

atencién temprana ayuda al desarrollo de los nifios.

Puede presentarse el caso de una mama que tiene a su bebé, delicado de salud,
en este caso el entrevistador debe tener una informacién previa sobre el caso,
explicara la relacion de esa enfermedad con el SD. Ejemplo: si el bebé presenta
una cardiopatia congénita la madre necesita saber sobre exdmenes, tratamiento

o posible intervencion quirdrgica.

También puede presentarse el caso de un bebé que tiene pocas probabilidades
de vida, en este caso el entrevistador debe ser muy cauto con el mensaje que
emite, pues aparte de darle el diagnéstico de su bebé, también debe

comunicarle el delicado estado de salud de su hijo; no dar falsas esperanzas.

Durante el tiempo que se recolect6é la informacién, también se conversé con
madres que se enfrentaron a la muerte de sus hijos, ellas manifestaron que los
momentos mas duros fue cuando el médico les comunico la condicion del bebé
(SD) y cuando les informaron de la muerte de su hijo. Entonces estas mamas
lidiaron con un doble duelo, al enterarse que su bebé tiene SD y cuando murié
su ser querido. Si se presenta un caso similar, se debe tener en cuenta la
inestabilidad emocional de la madre, por lo tanto, en estos casos es necesario el

apoyo profesional psicologico.

6.12.8. COMUNICANDO LA PRIMERA NOTICIA

En realidad, es una entrevista, una comunicacion interpersonal.

La conversacion debe realizarse dentro el marco del respeto, la persona
encargada de dar la Primera Noticia debe respetar la cultura, creencia religiosa y

la postura de la madre.

Sabiendo que es un proceso donde se intercambian sentimientos e informacién
mediante mensajes verbales y no verbales, es importante que la conversacion

sea cara a cara, donde emisor y receptor puedan verse a los 0jos.
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La persona encargada de brindar la Primera Noticia debe tener ciertas

cualidades comunicativas como:

e Antes de brindar la noticia, promover el vinculo madre/hijo, padres/hijo.

e Saber escuchar.

e Evitar hacer juicios de valor.

e Ser asertivos.

e Fomentar la empatia.

e Codificar el lenguaje no verbal.

e Evitar exceso de afectividad.

e Evitar lenguaje técnico.

e Cuando se refiera al bebé llamarlo por su nombre, no usar etiquetas.

e Contener a la madre.

e Desmentir los mitos, segun el caso.

e El lenguaje a usar sera acorde a las caracteristicas de la madre / familia,
es decir tomar en cuenta su formacion, su contexto y su estado
emocional.

e Mostrar videos de personas con SD que asisten a guarderias, a
educacion inicial, que cursan secundaria y que participan en diferentes
actividades donde interactian con otros nifilos con y sin discapacidad,
pero lo importante es mostrar experiencias de vida de nuestra realidad
boliviana para que las madres se sientan identificadas.

e Ofrecer retroalimentaciéon por medio de expresiones como ¢alguna
pregunta?, ¢ quiere saber algo mas?

e La primera vez es clave, el encargado de dar la noticia debe estar
consciente que tiene una gran responsabilidad, porque de lo que diga y
de la forma que lo haga depende el futuro de un ser humano.

e Evitar tener un guion de la entrevista.

e Dejarse llevar por la improvisacion.

e Evitar ver el reloj continuamente porque se podria interpretar como que el
entrevistador tiene prisa por concluir la entrevista. Y si la madre muestra
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esa actitud se le debe preguntar si quiere dar por concluida la entrevista,
quiza decida continuar otro dia. Debemos entender que todas las
personas reaccionan de diferente manera ante el mensaje de la Primera

Noticia y es importante respetar el duelo de madre.

6.12.9. LA EMPATIA DEL EMISOR ES CLAVE EN EL MENSAJE

La persona que tiene la gran responsabilidad de dar la Primera Noticia (emisor)
debe ser una persona empdtica. La primera entrevista es clave, de esa

conversacion depende la actitud futura, de la madre.

El emisor debe escuchar con atencidén las interrogantes y posturas de los
padres, para luego ofrecer respuestas sin generar incertidumbre ni

especulaciones.

La comunicacion verbal y la no verbal, del emisor, debe ser coherente; del

mismo modo estara pendiente del lenguaje corporal de los receptores.

Escuchar y entender el sentir de la madre facilita la retroalimentacion (feedback).
Por su estado emocional la madre puede gritar, llorar, expresar sus
pensamientos en tono agresivo y el emisor debe mantener un tono pasivo y

afectivo.
La empatia esta relacionada con el apoyo, la comprension y la escucha activa.

6.12.10. ESTRATEGIA Y SEGUIMIENTO DE CASO

Después de dar la Primera Noticia, los padres experimentan diferentes
sentimientos, sienten que son los Unicos que estan pasando por esa situacion.
La madre experimenta sentimientos de rabia, impotencia y dolor porque se
destruye su proyecto de vida familiar, por eso es necesario hacerle saber que no
es la primera en tener un bebé con SD y que tampoco sera la ultima. Para que la
familia no se sienta abandonada es oportuno contactar con otras familias que

brinden orientacién necesaria y con centros de atencién integral para nifos.
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En la primera entrevista es importante disefiar un plan de accion junto a la

madre.

e Explicar la importancia de los controles médicos periodicos, en las
diferentes especialidades.

e Importancia de la atencion temprana y oportuna.

e Sugerir centros de desarrollo infantil y de atencion temprana (publicos y
privados).

e Contactar con familias que tengan hijos con SD, para socializar
experiencias de vida.

e Ofrecer material fisico sobre sindrome de Down (dipticos, revistas y
libros).

e Sugerir que la pronta reconstruccion del proyecto de vida familiar junto a

su bebé es importante.
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6.13. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

2020 2021 2022
N’ ACTIVIDAD Agt|Sep|Oct|Nov|Dic. | Enr.| Feb|Mar}Abr,| MayJun.|Jul. |Agt.|Sep| Oct,|Nov|Dic. | En.| Feb| Mar{Abr)
Diagndstico y elaboracion
1| del Perfil de Proyecto de
Grado

Presentaciony defensa del
Perfil de Proyecto de
Grado

Desarrollo del Primer
Borrador enbase a
3| obsenvacionesy
recomendaciones del
Tribunal.
Presentacion del Primer
4| Borrador del Proyecto de
Grado
Viabilizacion de
observacionesy
recomendaciones del
Tribunal revisor.

o

Elaboracion de la
propuesta del Protocolo de
Comunicacion Asertiva,
Presentaciony defensa del
informe final
Fuente: Elaboracion propia.

[=p]

Nota: El desarrollo del trabajo de campo se realiz6 durante las gestiones 2015 a
2018.
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6.14. PRESUPUESTO

N° ACTIVIDAD DESCRIPCION COISB-;O_ EN
c/miércoles Bs.- 10,
1 |Visitas al Hospital del Nifio, |mes Bs.- 40. 1,920. -
cada miércoles, pasajes de |Durante 2015 a
ida y vuelta 2018
Congreso de .
5 concientizacion familiar y f‘lgSp'?['o .de
profesional sobre fa ora (,)”?.S
necesidades de la persona armaceuticos
con SD
Elab o i6n d Auspicio y
aboracion € Impresion d€ ., 5noracion del
3 | material informativo. Diptico Servici 200.-
Primera Noticia ervicio
Internacional
Britanico
Disefio y elaboracion del Recoleccion de
Protocolo de Comunicacion |datos. Impresiones y
4 . : : 500.-
Asertiva-Programa Primera | fotocopias de
Noticia instrumentos
5 |Impresion y empastado del 1.650. -
informe final 9 ejemplares ’
Total 4,270. -

Fuente: Elaboracion propia.
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CAPITULO VII

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Todo trabajo de investigacion debe arribar a conclusiones y recomendaciones.

Las conclusiones son enunciados que sefialan lo mas sobresaliente del trabajo

de investigacion y tienen estrecha relacién con los objetivos de la misma.

Las recomendaciones son sugerencias a considerarse y presentan estrecha

relacion con las conclusiones.

7.1. CONCLUSIONES

En el presente trabajo de investigacion se disefidé un Protocolo de Comunicacién
Asertiva — Programa Primera Noticia “Puro Amor”, como una propuesta para que
los profesionales del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” puedan brindar la
Primera Notica de manera asertiva, propositiva, clara y veraz. De esa manera
las madres que tienen hijos con sindrome de Down recibirian el apoyo
psicologico durante el proceso de aceptacidon de sus hijos, hasta que se

conviertan en personas resilientes capaces de ayudar a otras madres.

Los datos de la encuesta confirmaron que el personal de salud brinda la Primera
Noticia de manera negativa e inadecuada por falta de informacién y formacion.
De acuerdo a los datos obtenidos mediante la encuesta, la edad promedio de las
madres es 27 afos, dato que pone en duda la afirmacién de muchos médicos
gue indican que la mayoria de madres, que tienen hijos con sindrome de Down,

son mayores de 30 afios.

Con relacion al primer objetivo especifico, se logré informar, concienciar y
sensibilizar a los padres, familiares y, en especial, a las madres que llevaron a
sus hijos al Hospital del Nifio, durante las gestiones 2015 a 2018, porque en

esos afos se conversd con las madres y también se socializé el diptico; las
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visitas semanales se reforzaron con los seminarios y talleres que se realizaron
cada 21 de marzo, recordando el Dia internacional de la persona con sindrome

de Down.

Los profesionales del area de salud aportaron con sus conocimientos, pero se
pudo observar que quedaban sorprendidos cuando escucharon los lacerantes

testimonios de las madres.

A la conclusion del trabajo de investigacion se pudo conversar con algunos
galenos del nosocomio y nos manifestaron que no se imaginaban que algunos

de sus colegas eran tan duros en el momento de brindar la Primera Noticia.

Algunas madres, cuyos hijos estaban en edad escolar, manifestaron que tenian
muchos problemas en la escuela, por esa razon se decidié replicar los talleres
de informacion en las unidades educativas. La actividad se realiz6 en una

oportunidad y después de un analisis se decidié que sea parte de otro estudio.

Con relacién al segundo objetivo especifico, las madres que fueron constantes
en los controles médicos de sus hijos y asistieron a los talleres y seminarios,
asumieron una actitud responsable en cuanto al estado de salud fisica y
emocional de ellas y de sus hijos. Reconstruyeron su proyecto de vida
aceptando la condicion de sus bebés, pues les brindan un trato digno, planifican
su futuro educativo, etc. Se convirtieron en personas empoderadas que informan
y apoyan a otras madres que tienen hijos con sindrome de Down, por tanto,

mejoraron la calidad de vida de sus hijos y de ellas.

En cuanto al tercer objetivo especifico, en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga
Uria” se plante6 la necesidad de organizar un equipo multidisciplinario para
manejar un mismo lenguaje, en el momento de brindar la Primera Noticia; asi
iniciar un proceso de inclusion familiar y social para aprender a convivir en un
mundo diverso. La propuesta tuvo buena aceptacion, por parte del personal de
salud, después de los cursos todos los asistentes tenian informacion actualizada
referente al sindrome de Down, pero cuando las madres acuden a los diferentes

servicios de salud nuevamente tropiezan con dificultades, quiza porque este
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cambio es un proceso lento. La apatia y poco compromiso de algunos galenos

complicaron, pero no impidieron el trabajo de investigacion.

Se debe resaltar la disposicion e interés del personal de la Unidad de Trabajo

Social, quienes orientan e informan a madres que tienen hijos con SD.

7.2. RECOMENDACIONES

e Conocer y practicar habilidades de comunicacién asertiva para abordar
temas relacionados al sindrome de Down u otras discapacidades, lo cual
facilita la convivencia en una sociedad diversa.

e Se sugiere informar, capacitar y sensibilizar a los médicos residentes del
Hospital del Nifio porque en algin momento interactdan con las madres
de los nifilos con SD y pueden reforzar el mensaje de la Primera Noticia.

e Realizar estudios para generar estrategias de mejoramiento al momento
de brindar la Primera Noticia a madres que tienen hijos con SD, tomando
como base el presente trabajo.

e Ampliar el estudio de comunicacién asertiva y Primera Noticia en el
pénsum de instituciones de educacién superior como la carrera de
Psicologia, Trabajo Social y Medicina, en las diferentes universidades,
también en las Escuelas Superiores de Formacion de Maestros.

e Todos nosotros debemos animarnos a cambiar la mirada acerca de las
personas con discapacidad y asumir la responsabilidad de construir

culturas inclusivas, en nuestro diario vivir.
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ANEXOS



INSTRUMENTOS DE INVESTIGACION PARA LA RECOLECCION Y
ANALISIS DE DATOS

(ANEXO 1)
GUIA DE ENTREVISTA

GUIA DE PREGUNTAS PARA LA DRA. ENCARGADA DEL CONSULTORIO 5
DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO ALIAGA URIA”

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL

“PRIMERA NOTICIA Y PROCESO DE ACEPTACION EN MADRES QUE
TIENEN BEBES CON SINDROME DE DOWN”

Nombre: Dra. Maria Salete Queiroz de Tejerina
Profesion: Médico Pediatra.

Cargo que desempena: Médico Pediatra en el Hospital del Nifo “Dr. Ovidio

Aliaga Uria” y encargada del consultorio del nino con sindrome de Down.

1. (El personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” cdmo
informa el diagnéstico a la madre o familia de la persona con sindrome de
Down?
- Aspecto social.
- Aspecto psicolégico.

2. ¢, Qué es la Primera Noticia?
- Origen del término.

3. ¢Como identificaron la importancia de la Primera Noticia?
- Demanda de los padres.

- Necesidad de atencién profesional.



¢,Cual es la manera adecuada de comunicar la Primera Noticia?

- Habilidades comunicacionales.

- Guia de protocolo.

¢, Qué dificultades ha identificado en el momento de dar la Primera
Noticia?

- Creencias culturales, religiosas.

- Idioma.

¢, Sus colegas muestran la misma empatia, con los padres?

¢La Primera Noticia tiene relacion con la aceptacién de la madre?
- Vinculo madre / hijo.

- Resignacion / Aceptacion.

- Exclusion / Inclusién social.



(ANEXO 2)
UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
TRANSCRIPCION DE LA ENTREVISTA

“PRIMERA NOTICIA Y PROCESO DE ACEPTACION EN MADRES QUE
TIENEN BEBES CON SINDROME DE DOWN”

Es necesario mencionar que se realizd0 una entrevista semiestructurada y en
profundidad, pero se hace una transcripcion natural de lo mas relevante de la

conversacion.
Nombre: Dra. Maria Salete Queiroz de Tejerina

Profesion: Médico Pediatra.

Cargo que desempena: Médico Pediatra en el Hospital del Nifo “Dr. Ovidio
Aliaga Uria” y encargada del consultorio del nino con sindrome de Down.

1. ¢El personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” cdmo
informa el diagnostico a la madre o familia de la persona con sindrome de
Down?

R. Aqui en el hospital hemos iniciado con este trabajo hace 20 afios. Al
principio nadie entendia la importancia de la comunicacién del
diagndstico. Tenemos el consultorio del nifio con sindrome de Down
desde el afio 2002, luego aparecieron otras discapacidades, otras
anomalias congénitas y era un tema obligatorio la manera de cémo se
brinda la Primera Noticia. Actualmente tenemos un programa de atencion
a nifos, niflas y adolescentes con necesidades especiales en salud.

2. ¢Qué es la Primera Noticia?

R. La Primera Noticia es la primera informacion que se da a una familia,
sobre un hecho importante. La informacion se debe dar en un espacio
privado, no en pasillos. La noticia no se debe dar abruptamente, se debe
tener el debido respeto con las personas que tienen un familiar o un hijo

con alguna condicioén croénica.



¢, Cémo identificaron la importancia de la Primera Noticia?

. Al principio las personas con discapacidad eran vistas como personas sin
futuro, sin prondstico. A medida que conociamos a mas familias, a mas
nifos, nos hemos empoderado y nos dimos cuenta que tienen un futuro
hermoso. Vimos la necesidad de formarnos y descubrir otra realidad.
Ahora tenemos un hospital con mucha conciencia sobre discapacidad y
dificultades o condiciones cronicas.

¢,Cual es la manera adecuada de comunicar la Primera Noticia?

. Ahora hemos cambiado porque al hablar de malas noticias ya estamos
dando la idea que comunicaremos algo malo, negativo. Esa informacion
va a repercutir en el futuro del nifio. Si la noticia damos sin esperanza
considerando a ese nifio un perdedor, entonces la familia también lo
considerara un perdedor y no lo llevaran a sus programas que necesita.

¢, Qué dificultades ha identificado en el momento de dar la Primera
Noticia?

. Las creencias del personal de salud y de los papas que piensan que todo
esta perdido y que no hay futuro. La madre tiene que vivir su duelo, pero
no debe paralizarla.

¢, Sus colegas muestran la misma empatia, con los padres?

. Hemos dado un gran paso, obviamente hay mucho por hacer. Las nuevas
generaciones deben formarse e informarse sobre la importancia de la
noticia. También estamos gestionando para que en la Carrera de
Medicina (UMSA) haya la materia de Primera Noticia.

¢La Primera Noticia tiene relacion con la aceptacion de la madre?

. La comunicacién del diagnéstico es importante, si damos la Primera
Noticia con preparacion hay muchas posibilidades de ofrecer una
oportunidad a esa persona con discapacidad y a su familia. Las nuevas
generaciones deben estar conscientes que nosotros los médicos
podemos cambiar el futuro de la persona con discapacidad. Somos

responsables de construir una sociedad inclusiva.



(ANEXO 3)
GUIA DE ENTREVISTA

GUIA DE PREGUNTAS PARA LA JEFE DE LA UNIDAD DE TRABAJO
SOCIAL DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO ALIAGA URIA”

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL

“PRIMERA NOTICIA Y PROCESO DE ACEPTACION EN MADRES QUE
TIENEN BEBES CON SINDROME DE DOWN”

Nombre: Lic. Mavel Yali Esprella Pérez
Profesién: Trabajadora Social

Cargo que desempefa: Jefe de la Unidad de Trabajo Social, en el Hospital
de Nino “Dr. Ovidio Aliaga Uria”

1. ¢En el Hospital del Nifio existe un protocolo de atencién para las madres
gue tienen bebés con sindrome de Down?

2. ¢(Como Unidad de Trabajo Social como hacen el seguimiento a las
mamas que tienen bebés con SD?
- Visitas a domicilio.
- Regqistro.
- Orientacion.

3. ¢Ante la intervencion técnica del personal médico como interviene
Trabajo Social?
- Educacion, orientacion.

- Contencioén.



¢ Existe un equipo multidisciplinario para dar la Primera Noticia?

- Formacion.

- Informacion.

- Habilidades comunicacionales.

- Empatia.

¢,Segun su percepcion los médicos son empaticos con los padres de los
bebés con SD?

- Servicio social.

- Toma de conciencia.

- Poder de la palabra.



(ANEXO 4)
UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL

TRANSCRIPCION DE LA ENTREVISTA

“PRIMERA NOTICIA Y PROCESO DE ACEPTACION EN MADRES QUE
TIENEN BEBES CON SINDROME DE DOWN”

Es necesario mencionar que se realizO una entrevista semiestructurada y en
profundidad, pero se hace una transcripcién natural de los més relevante de la
conversacion.

Nombre: Lic. Mavel Yali Esprella Pérez

Profesion: Trabajadora Social

Cargo que desempefa: Jefe de la Unidad de Trabajo Social, en el Hospital
de Nino “Dr. Ovidio Aliaga Uria”

1. ¢En el Hospital del Nifio existe un protocolo de atencién para las madres
gue tienen bebés con sindrome de Down?

R. Que yo sepa no. No conozco un protocolo especial de atencién, pero si
atendemos a familias de varios nifios y bebés con sindrome de Down.

2. ¢Como Unidad de Trabajo Social como hacen el seguimiento a las
mamas que tienen bebés con SD?

R. El personal médico les da una informacién muy técnica que les asusta es
por eso que varias mamas no regresan, las hacen escapar. Los papas
llegan con muchas dudas, en especial, las mamas llegan llorando y muy
desanimadas. A veces vienen papas del area rural y no entienden que es
sindrome de Down y como Trabajadoras Sociales tenemos que
informarles con palabras sencillas. Los papas que tienen un bebé con SD
siempre quieren buscar un responsable y como vivimos en un sistema

machista el vardn siempre culpa a la mujer, es decir a la mama.



JAnte la intervencion técnica del personal médico cOmo interviene trabajo
social?

Una de las funciones de Trabajo Social es la educacion social, entonces
cuando hay casos de mamas que tienen sus bebitos con SD, les
informamos sobre la condicion de sus hijos. En el &rea rural un nifio con
SD es considerado como una carga, los papas mas de una vez nos han
dicho que en el campo necesitan que los hijos ayuden a trabajar la tierra y
si es varoncito en un futuro tiene que ir al cuartel. Tenemos que hablar
mucho con los padres, hacer énfasis en sus derechos, también les
mostramos algunas fotografias y videos de personas con discapacidad
gue han logrado vencer barreras y ahora son profesionales, eso con el
objetivo de animar a los papas.

¢ Existe un equipo multidisciplinario para dar la Primera Noticia?

No hay un equipo multidisciplinario que trabaje con las familias de las
personas con SD. Trabajamos independientemente como Unidad de
trabajo Social. Si existe un equipo multidisciplinario para la atencion del
nifo, donde priorizan al niflo, pero hace falta un programa dirigido a la
familia porque si apoyamos a los padres, estos padres apoyaran a sus

hijos para que sean independientes.

A veces los papas ven como una solucion la muerte de sus hijos.

¢,Segun su percepcion los médicos son empaticos con los padres de los
bebés con SD?

. La mayoria de los médicos son torpes, rudos, arrogantes y soberbios a
veces gritan y tratan mal a las mamas, no solo en el hospital sino en todo
el sistema de salud. Ahora es bueno reconocer, hay médicos que se dan
tiempo para informar a los padres. También debemos mencionar que hay
madres conflictivas que gritan a los médicos y a las enfermeras. En
terapia intensiva le pido, al médico, estar presente en el momento de dar
la noticia y mas de una vez le pedi que baje el tono de su voz, cuando

informa a la madre sobre el estado de salud de su bebé.



(ANEXO 5)
GUIA DE ENTREVISTA

GUIA DE PREGUNTAS PARA LA PEDIATRA ESPECIALIDAD EN ATENCION
INTEGRAL A NINOS CON SD, EX — FUNCIONARIA DEL HOSPITAL DEL
NINO “DR. OVIDIO ALIAGA URIA”

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL

“PRIMERA NOTICIA Y PROCESO DE ACEPTACION EN MADRES QUE
TIENEN BEBES CON SINDROME DE DOWN”

Nombre: Dra. Stephanie Vélez Loza
Profesion: Médico pediatra, con especialidad en sindrome de Down

Cargo que desempeiid: Médico pediatra, en el Hospital de Nifio “Dr. Ovidio
Aliaga Uria” gestion 2019 - 2021

1. ¢El personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” cémo
informa el diagnostico a la madre o familia de la persona con sindrome de
Down?

- Necesidad de un protocolo.
- Equipo multidisciplinario.

- Conocimiento sobre el tema.
- Actualizacion.

- Conocimiento de la responsabilidad.



¢,Qué es la Primera Noticia?

Importancia.

Impacto en la vida futura de la madre y del bebé.

¢, Como influye la Primera Noticia, en la vida de la madre?

Problemas conyugales.
Problemas familiares.
Inestabilidad emocional.

Destruccion del proyecto familiar.

¢En el Hospital del Nifio existe un protocolo de atencidén para las madres

gue tienen bebés con sindrome de Down?

Necesidad.

Importancia.

¢,Segun su opinion, cudl es la razén para que sus colegas den la Primera

Noticia, de manera inadecuada?

Formacion.

Informacién actual.
Habilidades comunicacionales.
Empatia.

Sensibilizacion.



(ANEXO 6)

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL

TRANSCRIPCION DE LA ENTREVISTA

“PRIMERA NOTICIA Y PROCESO DE ACEPTACION EN MADRES QUE
TIENEN BEBES CON SINDROME DE DOWN”

Es necesario mencionar que se realizO una entrevista semiestructurada y en
profundidad, pero se hace una transcripcion natural de los mas relevante de la

conversacion.
Nombre: Dra. Stephanie Vélez Loza
Profesion: Médico pediatra, con especialidad en sindrome de Down

Cargo que desempeiid: Médico pediatra, en el Hospital de Nifio “Dr. Ovidio

Aliaga Uria” gestion 2020

1. ¢, El personal de salud del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria” cémo
informa el diagndstico a la madre o familia de la persona con sindrome de
Down?

R. El tiempo que trabajé en el Hospital del Nifio, muchas veces los padres ya
vienen con el diagndstico y nosotros confirmabamos el diagnéstico
porque ya venian con un diagnostico que les dieron en hospitales de
primer y segundo nivel. Los papas llegaban desolados, desesperados y
nos tocaba apapacharlos o contenerlos para que acepten a sus hijos. Los

meédicos les dicen cosas feas a los padres.



¢,Qué es la Primera Noticia?

. Es saber dar el diagnostico, es el 80 % del tratamiento. Saber dar la
noticia es lo mas importante porque el primer acto terapéutico es saber
dar la Primera Noticia.

¢,Como influye la Primera Noticia, en la vida de la madre?

. Influye mucho, he escuchado historias de terror, los papids me cuentan
historias tristes. Les dicen que su hijito es mongolito, que tiene los ojos
chinitos o que es discapacitado. Tenemos que aprender a dar la Primera
Noticia y cambiar nuestra mentalidad.

¢En el Hospital del Nifio existe un protocolo de atencion para las madres
gue tienen bebés con sindrome de Down?

. En el Hospital del Nifio no hay ningun protocolo de atencién, tampoco hay
un protocolo de comunicacion. Se elabor6 una tabla de control de citas
donde estan las tablas de crecimiento del nifio con SD.

¢.Segun su opinién, cudl es la razon para que sus colegas den la Primera
Noticia, de manera inadecuada?

. No saben dar la Primera Noticia y eso es acd y en todas partes del
mundo, hay mucha ignorancia porque no tienen la formaciéon. En el
pénsum de la Carrera de Medicina de la UMSA no existe la materia de
discapacidad, se habla de sindrome de Down, pero se lleva en el primer
afio como una parte de alteraciones genéticas y eso es terrible. Otra
razon es que nos falta humanizarnos més, los médicos nos hacemos una
coraza porque todos los dias nos enfrentamos con la muerte, pero no nos

damos cuenta que afectamos la vida de otra persona.



(ANEXO 7)

CUESTIONARIO DE LA ENCUESTA PARA MADRES QUE TIENEN HIJOS
CON SD Y QUE ASISTEN AL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO ALIAGA
URIA”

UNIVRSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
CARRERA: CIENCIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL

ENCUESTA A MADRES SOBRE LA PRIMERA NOTICIA

EDAD............... OCUPACION.........covvvevnnnn, ESTADO

1. ¢ D6nde naci6 su bebé?

Casa Centro de salud Hospital

2. ¢,Como le atendieron en su parto?

Pésimo Mal Bien Muy bien

3. ¢ Sabe qué es el Sindrome de Down?

Si No Nada Poco

4. ¢ Quién le dio la Primera Noticia?

Enfermera Médico Psico6logo Otro

5. ¢Donde le dieron la Primera Noticia?

Sala de parto Habitacion Consultorio Enfermeria  Otro



6. ¢, De qué manera le dieron la Primera Noticia?

Bien Confusa Inadecuada Mal

7. ¢ Entendi6 lo que le dijeron sobre el Sindrome de Down?

Poco Nada Mucho

8. ¢ Qué sinti6 cuando le dijeron que su bebé tiene Sindrome de Down?

Nada Tristeza Alegria Rabia Amor
9. ¢segun usted, qué es el Sindrome de Down?
Enfermedad Discapacidad Castigo
Bendicion
10. ¢ Cdomo califica a los médicos que atienden a su bebé?
Pésimo Bien Muy Bien
11. ;Cémo reaccion6 su familia?
Me apoyan Me culpan Indiferentes
12. ;Coémo reaccioné su pareja?
Me apoya Me culpa Indiferente Me abandono

iFelicidades, su bebé es hermoso!
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Llegar con informacidn positiva, vera
fo oy e

ae esp

) ) )
PORTADA DEL DIPTICO PAGINA
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Yy variacic
col

PARTE CENTRAL, PAGINA 2
DEL DIPTICO




(ANEXO 9)

cuando los padres de
familia se enteran que su
pebé tiene Sindrome de
pown generalmente
experimentan sentimientos
de dolor, rabia, impotencia,
negacion y culpa.

Mama y papa queremos
decirles que no estan solos,
los animamos a
sobreponerse y superar el
dolor.

Resignarse a tener un hijo
con Sindrome de Down no
es lo mismo que aceptar. La
resignacion limita
(frustracién, pena) pero la
aceptaciéon abre un abanico
de oportunidades.

Aceptar es fundamental; es el primer paso
familiar, cuando se llega a esta etapa la
para enfrentar desafios. Luego vie|
reorganizacion y reconstruccién del proyecto d

La calidad de vida y el desarrollo integral de
depende de la aceptacion y del trabajo p
alegre y optimista.

PARTE CENTRAL, PAGINA 3 DEL
DIPTICO

La persona con Sindrome de Down es un

CONTRAPORTADA, PAGINA 4 DEL
DIPTICO




(ANEXO 10)

FRONTIS DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO
ALIAGA URIA” DE LA CIUDAD DE LA PAZ (2018)

[100

FRONTIS DEL HOSPITAL DEL NINO “DR.
OVIDIO ALIAGA URIA” DE LA CIUDAD DE LA
PAZ, GESTION 2022




(ANEXO 11)

NINOS, JOVENES Y ADULTOS CON
SINDROME DE DOWN ENSAYAN PARA SU
CONCIERTO, GESTION 2015

PERSONAS CON SINDROME DE DOWN EN
UNA CLASE DE LECTO-ESCRITURA
FUNCIONAL (AYWINA)




(ANEXO 12)

TALLER INFORMATIVO A PADRES DE
FAMILIA, REFERENTE A SINDROME DE
DOWN EN EL HOSPITAL DEL NINO “DR.

OVIDIO ALIAGA URIA”

MADRES DE FAMILIA JUNTO A SUS HIJOS
VISITANDO EL MUSEO NACIONAL DE
ETNOGRAFIA Y FOLKLORE




(ANEXO 13)

ATENCION MEDICA EN EL CONSULTORIO 5
DEL HOSPITAL DEL NINO. ATIENDE LA
MEDICO PEDIATRA, TEJERINA

LA ACTIVIDAD FISICA ESTIMULA
EL DESARROLLO PSICOMOTOR




(ANEXO 14)

EL AMOR Y EL CUIDADO SON EL

PRIMER PASO PARA LA INCLUSION
FAMILIAR

LA ACEPTACION FAMILIAR CONDUCE A
LA INCLUSION SOCIAL




ANEXO 15)

NINOS Y JOVENES CON SD REALIZAN
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA QUE
PROMUEVE LA INDEPENDENCIA
PERSONAL

NINOS PARTICIPAN EN UNA ACTIVIDAD CIiVICA
DEL 6 DE AGOSTO, PARA PROMOVER LA
INCLUSION SOCIAL




(ANEXO 16)

DESPUES DE CONVERSAR CON UNA MADRE
DE FAMILIA, EN LA SALA DE ESPERA DEL
HOSPITAL DEL NINO

MAMAS Y DRA. TEJERINA EN EL DIA
NACIONAL DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD, EN EL HOSPITAL DEL NINO
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DEL NINO “DR.




(ANEXO 18)

La Paz 4 de octubre 2021,

Sefiora:
Dra. Salete Queiros de Tejerina
MEDICO PEDIATRA HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO ALIAGA URiA"

Presente -
Ref. SOLICITUD DE ENTRVISTA

Mediante la presente me es grato saludarle y felicitarle por el excelente trabajo
que realiza en beneficio de la nifiez que acude a ese nosocomio.

El motivo de la misiva es solicitarle una entrevista referente a la tematica
Sindrome de Down y la manera de comunicar el diagnostico, a la familia.

Los datos obtenidos seran de ayuda para mi proyecto de grado de la Carrera de
Ciencias de la Comunicacion Social de la UMSA. El tema de mi investigacion se
refiere a la comunicacion del diagndstico y la relacién con el proceso de
aceptacion de las madres que tienen sus hijos con Sindrome de Down.

Sin otro particular me despido, agradeciendo de antemano su gentil colaboracion.

Atentamente,

Lidla Visquez Ticona N S s
C.1. 4260486 L.P, AN <o
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(RO

Sefiora:
Lic. Mavel Esprella P, 5
JE A DE LA UNIDAD DE TRAB

DR. OVIDIO ALIAGA URIA”
! resente -

:;mrmm(eMMm

Sin otro particular me despido, agradeciend




