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Sindrome de Down: acompaiar con humanidad

El nacimiento de un hijo es uno de
los momentos mds esperados y signi-
ficativos para una familia. Durante
meses se construyen ideas, emocio-
nes y suenos sobre como sera ese
encuentro. Sin embargo, cuando el
diagnostico de sindrome de Down
aparece en ese instante, la experien-
cia puede tornarse compleja y llena
de incertidumbre. En Chile nacen
cada ano cerca de 430 nifos y ninas
con esta condicion, pero atin persis-
ten brechas profundas en el acompa-
namiento a las familias en este
momento crucial.

La forma en que se entrega la noticia
es decisiva. El vinculo inicial, la con-
tencion y la calidad de la comunica-
cién pueden influir en la vivencia
del nacimiento y en el proceso de
adaptacion posterior. Tal como plan-
tea el Manual de Atencién Temprana
para ninos con sindrome de Down,
el impacto inicial suele expresarse
como un estado de shock, donde los
padres “escuchan y no oyen, ven y
no creen”. En ese momento, mas

que respuestas técnicas, necesitan
un entorno seguro, validacion emo-
cional y acompanamiento respetuo-
s0. No existe una reaccion “correc-
ta”; algunas familias requieren silen-
cio; otras, llorar o hacer preguntas.
Lo esencial es brindar privacidad,
presencia y respeto por los tiempos
propios de cada persona.

La evidencia muestra que el rol del
equipo de salud es determinante.
Estudios realizados en Chile revelan
que, en muchos casos, la informa-
cién se entrega sin empatia ni prepa-
racion adecuada, e incluso por profe-
sionales que no corresponden, lo que
genera experiencias negativas y
aumenta la angustia. Es indispensa-
ble que los equipos cuenten con
herramientas comunicacionales,
conocimientos actualizados y sensi-
bilidad para acompanar sin prejui-
cios.

Junto con ello, las familias necesitan
orientacion clara y acceso a informa-
cién confiable. Aunque existen avan-
ces en salud, legislacion e inclusion,

Chile atin carece de protocolos uni-
versales que aseguren una comuni-
cacién oportuna y un seguimiento
adecuado. Iniciativas como Centro
UC Sindrome de Down o Fundacion
Down Up han sido fundamentales
para ofrecer redes de apoyo, dismi-
nuir la sensacion de soledad y gene-
rar esperanza, pero no deberian ser
el tinico sostén.

Mejorar el acompanamiento no
exige grandes recursos, sino cambios
concretos en la practica diaria: traba-
jo interdisciplinario, comunicacién
empitica, respeto por las emociones,
promocion del apego y apoyo conti-
nuo. Humanizar la atencion es la
base. En ese instante tnico, cada
palabra, cada gesto y cada silencio
importan. Porque mas alld del diag-
nostico, lo que nace es una familia
que merece ser acogida con digni-
dad, cuidado y amor.
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