


LA PRIMERA NOTICIA

Estudio sobre los procedimientos profesionales, las vivencias y
las necesidades de los padres cuando se les informa de que su
hijo tiene una discapacidad o un trastorno del desarrollo

Por circunstancias de caracter editorial, este trabajo se presenta con contenidos di-
ferentes en formato electronico y en formato papel. En este ultimo, se ha editado
tan solo la parte inicial y la final del estudio: la introduccion, las conclusiones y
las claves para la informacion diagndstica. Animamos a los lectores a aproximarse,
através del soporte electronico, al niicleo de la investigacion: a la metodologia em-
pleada, a los resultados de la encuesta a las familias, al analisis cualitativo de las
vivencias y a las necesidades expresadas por los padres, sin las cuales es dificil
entender las conclusiones del estudio y las claves informativas que se proponen.
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Presentacion

El Real Patronato sobre Discapacidad ha venido apoyando las iniciativas
presentadas por la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de
Atencion Temprana (GAT), desde que sus componentes comenzaron a tra-
bajar en la elaboracion de un documento base para la regulacion de la Aten-
cion Temprana en toda Espaia, tarea culminada con la publicacion en el
afio 2000 de un Libro Blanco que en estos momentos es referencia, no solo
nacional, sino también internacional, y cuya demanda, por parte de los pro-
fesionales del sector, es constante. Fruto de la colaboracion entre el GAT y
el Real Patronato sobre Discapacidad es este estudio, realizado en el afio
2010 y que tengo el gusto de presentar.

En esta ocasién hemos considerado de gran interés la publicacion de la “Pri-
mera noticia”, teniendo en cuenta la importancia del tema y la escasez de
material documental existente, lo que hace de ¢l un documento imprescin-
dible. Los profesionales del GAT, dada su experiencia, han sido conscientes
de la importancia que tiene para una familia la forma en que se les da la no-
ticia de que su hijo presenta una discapacidad. No podemos olvidar que la
familia es el primer y principal apoyo natural del nifio, pero también tenemos
que tener presente que esa misma familia, cuando el nifio esta en situacion
de riesgo, es la primera que tiene que ser apoyada por los profesionales. En
estas circunstancias tan duras, los padres dificilmente estan en condiciones
de plantearse los pasos a seguir con su hijo sin unas directrices adecuadas a
su situacion y la de su hijo.

Por ello, el Real Patronato sobre Discapacidad ha querido apoyar esta ini-
ciativa y difundirla, con el fin de que los profesionales dispongan de una
herramienta que les oriente sobre como es la mejor manera de comunicar a
los padres tan dura noticia y puedan asesorarles en el itinerario a seguir.

Esperamos que el trabajo realizado cumpla estas expectativas.

Jaime Alejandre

Director General de Coordinacion

de Politicas Sectoriales sobre la Discapacidad

y Director del Real Patronato sobre Discapacidad
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Nota de la redaccion

A lo largo de todo el documento se utilizaran los genéricos “nifio”, “hijo” o
“padres” con objeto de hacer mas facil la lectura. No obstante es importante
hacer constar que no se pretende utilizar un lenguaje sexista por lo que estos
términos haran referencia a los nifios y las nifias, los hijos y las hijas y los padres

y las madres.



1. Introduccion

EN EL 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 dis-
capacidad, un trastorno o un retraso del desarrollo. Una informacion
que los padres reciben casi siempre con mucho dolor y que ademas,
como veremos a lo largo de estas paginas, puede tener efectos de al-
cance sobre el proyecto familiar y sobre el futuro de los hijos. Casi
todos los especialistas que trabajan en los Centros de Desarrollo In-
fantil y Atencion Temprana (CDIAT) han tenido ocasion de escuchar
a los padres cuando rememoran el momento en que conocieron la
nueva realidad de su hijo. Han visto como se emocionan y han podido
apreciar la permanencia y la fuerza de esas vivencias incluso meses
y aflos después, algo que impresiona y a lo que nadie se llega a acos-
tumbrar a lo largo de la vida profesional. En la encuesta que hemos
realizado para esta investigacion muchos padres coinciden en descri-
bir la llegada de esa noticia como el momento mas doloroso de su
vida, una situacién de conmocion y angustia en la que emergen y se
confunden sentimientos y pensamientos, experimentados de una ma-
nera tan intensa que a veces les cuesta identificarlos y reconocerlos.
Los padres anticipan un cambio profundo y negativo en su realidad y
en su proyecto de vida pero, como es natural, les cuesta imaginar ese
nuevo escenario, resituarse para entender y decidir lo que pueden y
deben hacer. Se sienten desconcertados y desorientados. Pueden in-
cluso sentir y expresar hostilidad hacia los que les plantean esa nueva
circunstancia de vida.

Por todo ello, dar esta “primera noticia” es una tarea que para muchos
profesionales es motivo de inquietud, un desasosiego que se entiende
si tenemos en cuenta que, para la mayoria, en su formacion, no se ha
previsto que hubieran de prepararse para afrontar de una manera com-
prensiva estas situaciones: valorar su importancia; conocer, entender
y abordar de manera profesional los efectos cognitivos y afectivos de
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la informacion que trasmiten; documentarse sobre las implicaciones
funcionales, evolutivas y sociales de diagndsticos que no suelen ser
habituales en su practica diaria; asumir y comprender el rol que juegan
en un proceso de largo alcance.

La revision de la ya extensa documentacion cientifica que se ha ocu-
pado del tema, los testimonios de las familias, las manifestaciones re-
cogidas en los grupos de padres, dan fe de la intensidad y trascendencia
de estas vivencias para el comtn de las familias, aunque cada padre o
madre asimilara la noticia de manera diferente y aunque, asimismo,
las circunstancias y caracteristicas de cada diagndstico, el tipo e inten-
sidad de la discapacidad, convertird ese momento concreto en una si-
tuacion muy variable y personal. En todo caso, esta diversidad no
puede obviar la frecuencia con que se producen situaciones de desen-
cuentro entre padres y profesionales y la insatisfaccion de un gran ni-
mero de familias con el modo y manera en que reciben la noticia.

En 1971 un articulo especial de revision sobre el tema elaborado por
la Asociacion Nacional Britdnica para la Salud Mental, y encargado
expresamente por la direccion de una revista tan prestigiosa como el
Lancet, sefalaba la importancia de la informacion que se ofrecia a los
padres a la hora de transmitir el diagnodstico de una discapacidad. Una
actuacion adecuada, segun los autores del articulo, serviria para fa-
vorecer la acogida de los nifios con discapacidades en el seno de una
familia y evitar el “doble handicap™ que podria suponer su rechazo,
abandono o institucionalizacion. Esta advertencia que hoy, a las nue-
vas generaciones de profesionales y de padres, podria parecer exage-
rada o impensable, no deja de ser indicativa de la permanencia, aun
en esos anos, de una mentalidad que fue dominante durante una larga
época: la institucionalizacion y segregacion de los nifios con disca-
pacidades que se consideraban “irrecuperables”. Por entonces, la pre-
sencia de unas determinadas discapacidades implicaba la pérdida en
la practica de un derecho tan esencial como el derecho a participar en
la vida social. La derivacion de los nifios con ciertas discapacidades
a una vida institucional en centros educativos, médicos o sociales se
contemplaba entonces como una solucion equilibrada, protectora y
adecuada tanto para el grupo estigmatizado como para el estigmati-
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zador. Asi, una encuesta realizada, también en el Reino Unido, en
1977, apadres de nifios con sindrome de Down, daba cuenta de que
un 22% de ellos habian recibido como consejo profesional en el mo-
mento del diagndstico la institucionalizacion de sus hijos.

En Espafia, en fechas tan proximas como 1999, un estudio pionero
de EDIS, encargado por el IMSERSO, estimaba que un 51% de
los padres de nifios con discapacidades de 0 a 6 afios tenian quejas
sobre “la falta de sensibilidad de los profesionales al dar la noticia”
o sobre “la escasa preparacion de los profesionales del &mbito sa-
nitario” en relacion con los nifos con discapacidades. Porcentajes
muy semejantes a los hallados por otros autores (Sloper y Turner,
1993; Baird y McConacchie, 2000) en esos afios. Una primera y
oportuna clarificacion que han establecido estas investigaciones
es la de distinguir entre la insatisfaccion producida por el conte-
nido de la informacién con aquella derivada de los modos, manera
y contexto en que se les dio la noticia, aunque en relacion a sus
posibles consecuencias para el proceso de adaptacion de la familia
(complicacion del duelo, posible depresion, apego inseguro, es-
trés...) no hay, a dia de hoy, evidencias suficientes. En todo caso,
escuchar a los padres y analizar sus opiniones ha permitido iden-
tificar un conjunto de aspectos que los profesionales deben tener
en cuenta y cuidar a la hora de dar la “primera noticia”:

— El tipo de discapacidad y su intensidad.

— Conocer a la familia.

— Cuidar al maximo cuando, donde y coémo se da la pri-
mera noticia.

— Procurar que los padres puedan estar juntos al recibirla.

— Verificar que han tenido la oportunidad de conocer al
nifio antes de recibir el diagnostico.

— Documentarse y prepararse para ofrecer una informa-
cion clara, comprensible, concisa y abierta a las con-
sideraciones y preguntas de la familia.

— Estar a disposicion de los padres y ofrecerles oportu-
nidades suficientes para aclarar sus dudas o derivarlas
a otros servicios y recursos existentes.
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— Facilitar a la familia el control de la situacion, el ac-
ceso a segundas opiniones y la toma de decisiones.

Un conjunto de recomendaciones que sin duda estan ya produ-
ciendo cambios muy trascendentes en la aproximacion, desarrollo
y resolucidn de los procesos de informacion diagndstica.

En el documento completo incluido en el CD adjunto veremos en
qué se concretan estos cambios, qué temas pueden considerarse
en vias de solucidn y cudles presentan mas dificultades de mejora.
A través de diversas iniciativas, que en muchos casos han contado
con el patrocinio y el apoyo del Real Patronato sobre Discapaci-
dad, las asociaciones de padres y de profesionales han promovido
estudios e investigaciones para mejorar el proceso de la “primera
noticia”. La mayoria de las organizaciones agrupadas en torno al
Comité Espafiol de Representantes de Minusvalidos (CERMI) y
otras han puesto a disposicion de los nuevos padres (y de manera
accesible en sus paginas web) guias o consejos en las que se resu-
men sus orientaciones para afrontar la primera noticia. Al tiempo,
han multiplicado sus esfuerzos por concretar y ampliar los pro-
gramas “padre a padre”, para ofrecer apoyos y orientacion una vez
que se confirma un diagndstico. Desde la vertiente técnica, la So-
ciedad Espaiiola de Pediatria, el Colegio Oficial de Psicélogos y
otras asociaciones de profesionales han realizado actividades de
sensibilizacion dirigidas a los especialistas que en el sistema sa-
nitario tienen la responsabilidad de trasmitir el diagndstico a las
familias. Una serie de actuaciones que, sin duda, han valido la
pena, como podremos constatar a continuacion.

Por nuestra parte, el interés de la Federacion Estatal de Asociacio-
nes de Profesionales de Atencion Temprana (GAT) por el tema de
la informacidn diagnostica viene de antiguo. La experiencia de
conversar con las familias dia a dia durante largos periodos de
tiempo o la de escuchar a los padres en los grupos de autoayuda,
nos ha convencido, aunque sea de forma empirica, de la enorme
trascendencia de la “primera noticia” para el éxito del proceso de
adaptacion de los padres y, en definitiva, de la propia Atencidén
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Temprana, una intervencion para la cual una buena practica de esta
“primera noticia” representa un peldafio decisivo y fundamental.
El presente trabajo es una consecuencia de ese interés. En el capi-
tulo 2 se exponen los objetivos y la metodologia de esta investi-
gacion, que comprende una extensa revision bibliografica, una
encuesta representativa de las opiniones de las familias espafiolas
respecto del tema que nos ocupa, y una prolongada reflexion del
equipo de investigacion a lo largo de los dos ultimos afios. En el
capitulo 3 se recoge el informe realizado de forma independiente
por el Equipo de Investigacion Sociologica S.A. (EDIS) con el tra-
tamiento estadistico y los resultados de la encuesta a mas de 400
familias de nifios de 0 a 6 afos de 15 comunidades autobnomas
sobre larealidad actual de los procedimientos diagnosticos en Es-
pafna. En el capitulo 4 y 5 se trata de profundizar en las vivencias
y necesidades de las familias a partir de sus testimonios directos
y literales sobre el cuestionario aplicado. A continuacion, en el ca-
pitulo 6 se valoran las limitaciones de este estudio ante un tema
que por su complejidad ofrece multitud de variantes y lineas de
investigacion. Y mas adelante, en los capitulos 7y 8, se ofrece un
sumario de las conclusiones y recomendaciones dirigidas a los
profesionales y las instituciones con objeto de mejorar el proceso
de informacion diagndstica. Por tlltimo, en el capitulo 9 se expone
a modo de Guia una reflexion méas abierta y detallada sobre las es-
trategias y claves de actuacion que nuestro equipo propone tener
en cuenta para abordar de forma adecuada la “primera noticia”.

La Convencion de Naciones Unidas sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad, aprobada en Nueva York el 13 de diciembre
de 2006, y ratificada por Espafia el 30 de Marzo de 2007, expone en
los apartados 3, 4 y 5 de su articulo 23 el derecho inequivoco de los
nifios con discapacidad a vivir en familia y en su entorno natural,
evitando toda marginacion. Nos sentiremos plenamente satisfechos
si este trabajo puede ayudar al cumplimiento de ese derecho.

El equipo de investigacion
Noviembre de 2010
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2. Conclusiones

1. PRACTICAMENTE EL 100% DE LOS PADRES recuerda
textualmente las palabras que se les dijeron y las circunstancias
en que se encontraban cuando recibieron la “primera noticia”. Un
instante que recuerdan como un momento decisivo de su vida,
en el que los sentimientos predominantes fueron de dolor y pérdida
(67%), de incertidumbre y angustia (16%).

2. La valoracion global de las actitudes empleadas por los profe-
sionales fue positiva o muy positiva en el 60% de los casos, el
65% de los padres consideran que estos se mostraron afectuosos
y comprensivos y el 82% reconoce que las actitudes fueron serias
y apropiadas. Los padres valoran por encima de todo el modo en
que los profesionales se dirigen a ellos (necesidad valorada en
primer lugar) pues la “primera noticia”, ademas de transmitir
una informacion diagnéstica, es un acto social muy relevante,
representa el primer encuentro en el que los padres exploran y an-
ticipan las actitudes sociales de inclusion o exclusion hacia el nifio
con discapacidad. No es una actuacion profesional mas sino un
acto social que debe cuidarse con la maxima responsabilidad. Por
otro lado, aunque en los ultimos afios se ha producido un gran
avance, todavia hay una minoria de profesionales que se percibe
como no respetuosa y que utiliza términos ofensivos o desprecia-
tivos (11%), algo que es inaceptable.

3. Son muchos y muy diferentes (ginec6logos, neonatdlogos, pe-
diatras, psicologos, etc.) los profesionales que en un momento
dado de su actividad cotidiana pueden tener que encargarse de dar
una “primera noticia” y necesitarian estar formados y prepara-
dos para darla, conocer su alcance social, asi como contar con re-
cursos para documentarse y asesorarse.
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4. Por estas implicaciones la primera noticia debe darse siempre
en personay en un sitio que permita una situacion de intimi-
dad a la familia. Las familias manifiestan la necesidad de que,
en particular, los hospitales dispongan de alglin espacio que per-
mita garantizar esas condiciones adecuadas y ademas sugieren al
sistema sanitario que compartir la habitacion con otro bebé cuando
el suyo tiene un trastorno o esta ausente incrementa sus sentimien-
tos de angustia en un momento tan delicado.

5. Para recibir la primera noticia los padres quieren estar juntos,
o sentirse acompaiiados por alguien de su entera confianza, con
quien puedan compartir sus sentimientos (necesidad valorada en
segundo lugar). Aunque esta tendencia a informar a ambos padres
juntos ya es predominante atn hay un porcentaje de casos (31,9%)
en que se informa a uno solo de los progenitores y en sitios tan
inadecuados como un pasillo.

6. Los padres valoran mucho conocer previamente a su hijo y
permanecer cerca de él. La mayoria de las familias conocia a su
hijo antes de recibir la noticia pero otras no. Solo en el caso de
que los padres no hayan tenido tiempo de estar con el nifio, un
aplazamiento muy controlado de la “primera noticia” les facilita
un tiempo de didlogo e interaccidon que puede ser muy importante
para que puedan conocerse y establecer su primera relacion sin in-
terferencias.

7. Respecto a la satisfaccion de los padres con el nimero de entre-
vistas que tienen con los profesionales, los resultados no son positi-
vos, ya que solo un 52% de los padres declara que fueron suficientes.
La posibilidad de hacer preguntas es la necesidad que ocupa el ter-
cer lugar en la valoracion de las familias, con puntuaciones muy se-
mejantes al “modo de informar” y “estar en compaiiia”.

8. Todavia un 55,6% de las familias considera que no recibieron
una informacion suficiente y clara. En un reducido porcentaje se
da un exceso de informacidn sobre los aspectos negativos o tras-
tornos asociados. Las familias valoran mucho la claridad y la sin-
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ceridad del profesional que les informa. La informacion sobre la
etiologia o el prondstico también recibe una alta calificacion por
su parte aunque comprenden que no siempre es posible.

9. La derivacion hacia servicios de Atencion Temprana se valora
como un punto fuerte de la informacion diagnostica actual ya que
se produce en un 75% de los casos. Desde la publicacion del Libro
Blanco de la Atencion Temprana y gracias a diversas iniciativas
se ha observado un incremento gradual en la derivacion desde los
servicios sanitarios a los Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana donde se realiza la acogida, orientacion y seguimiento
del nifio y de la familia. Sin embargo, se ofrece poca informacién
sobre como profundizar en el conocimiento del trastorno del hijo
0 sobre otros recursos existentes y no suele ofrecerse apoyo emo-
cional inmediato, lo que consideran muy necesario.

10. Las necesidades mas importantes segun la calificacion realizada
por las familias a la hora de recibir la “primera noticia” son, por lo
tanto: la manera de informar, el estar en ese momento con su pa-
reja u otro familiar y la posibilidad de realizar preguntas poste-
riormente. Otras necesidades que los padres entrevistados citan
textualmente como las mas importantes son: rapidez del diagnoéstico,
sinceridad, confianza, trato mas humano, ayuda psicoldgica, amabi-
lidad, apoyo permanente e informacion fiable y veraz.

11. La “primera noticia” tiene efectos emocionales y cognitivos
profundos, abre un periodo de cambios, un transito que plantea
retos y riesgos de gran complejidad en el orden afectivo, edu-
cativo, laboral y econémico. Los profesionales deben revisar de
manera inexcusable, sistematica y concienzuda si informan a los
padres sobre los derechos que les asisten, los recursos y apoyos
disponibles para afrontar esa transicion.

12. Es muy importante que los profesionales traten con el ma-
ximo respeto a la familia, le faciliten el mantenimiento del con-
trol sobre la situacion y la oportunidad de tomar decisiones de
manera reflexiva y bien informada.
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3. Recomendaciones

1. La “primera noticia” es un acto informativo pero también un
encuentro social de gran trascendencia para las familias. Debe pre-
pararse, cuidarse y evaluarse con el mayor rigor y profesionalidad,
dandole la méxima prioridad y planificandolo en equipo.

2. Para muchos profesionales dar la “primera noticia” no es una
actividad rutinaria. Por ello seria aconsejable elaborar una lista de
consulta (“checklist’) que facilitara el recuerdo sistematico de los
aspectos clave de la informacion diagnodstica y la forma de actuar
ante ciertas situaciones.

3. La formacion en la “primera noticia” y en los temas que implica:
apego, impacto emocional, discapacidad, comunicacion verbal
y no verbal, habilidades sociales, etc., deberia incorporarse sin
mas dilacion a los planes de estudio de las disciplinas relacionadas
con las ciencias de la salud.

4. La formacion en la practica de la “primera noticia” deberia for-
mar parte de los temas transversales obligatorios en los programas
de formacion de los médicos y psicélogos internos y residentes y
de los especialistas en desarrollo infantil y atencion temprana.

5. En el ambito de la “primera noticia” es preciso elaborar una
directiva para regular la disponibilidad de locales adecuados en
los hospitales y centros sanitarios, asi como facilitar el acceso a
una segunda opiniéon como un derecho subjetivo de las familias.
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4. Estrategias y claves
en la primera noticia

Existen muchas publicaciones que tratan de abordar la infor-
macion diagndstica, algunas basadas en estudios de investi-
gacion y otras en reflexiones a partir de la practica. En ellas
se ofrecen visiones parciales del acto de informar, por lo que
se ha visto necesario hacer un enfoque que ofrezca una pers-
pectiva global incluyendo los distintos elementos que intervie-
nen.

La comunicacion es un acto complejo en el que no solo interviene
el mensaje que se transmite o la situacion fisica en la que se pro-
duce, sino también la forma concreta que emplea el profesional
que incluye comportamientos verbales y no verbales que aportan
matices significativos a los mensajes.

A la vista de los resultados obtenidos en nuestro estudio y de las
aportaciones realizadas por diversos autores, hemos considerado
la necesidad de definir una serie de pautas de actuacion para orien-
tar a las profesionales en la tarea de dar la “primera noticia” a las
familias. Proponemos un esquema que permite analizar las dis-
tintas variables que intervienen, ordenado en torno a tres elemen-
tos que componen la comunicacion:

— La situacion,
— Los contenidos del mensaje,
— Las actitudes del profesional.

En cada uno de ellos se proponen una serie de claves o suge-
rencias que el profesional tiene que tener en cuenta para hacer
mas adecuada su tarea. Las claves son un conjunto de ideas que
consideramos significativas en el acto de informar y que el pro-
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fesional tiene que conocer y tener en cuenta. Para facilitar la
reflexion sobre este proceso de comunicacion hemos introdu-
cido una estructura en la que ordenar dichas claves.

® Claves de situacion: incluye aspectos relacionados con el con-
texto, tanto fisico como social, en el que se produce la primera no-
ticia: el lugar fisico, el momento, o las personas que estan
presentes y que van a tener una importante influencia en como re-
cibe la familia la noticia. Este apartado se subdivide en:

— Claves de lugar
— Claves de tiempo
— Claves de apoyo emocional

® Claves de contenidos del mensaje: constituyen el mensaje ver-
bal. Hacen referencia a la informacion concreta que el profesional
ofrece a la familia en relacion con el diagnostico de su hijo. In-
cluye contenidos relativos a:

— Claves de anticipacion

— Claves de significado y efecto
— Claves de etiologia

— Claves de prondstico

— Claves de accion

® Claves de actitudes del profesional: hacen referencia a la
forma cémo los profesionales ofrecen la informacién a las fami-
lias, a sus comportamientos verbales y no verbales que introducen
matices a la informacion, favoreciendo un clima de empatia con
la familia o, por el contrario, dificultando aun mas su situacion
emocional. Incluye:

— Claves de comunicacion no verbal
— Claves de escucha
— Claves de proximidad
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En cada una de las claves hemos recogido varios apartados:

— Explicacion: de lo que significa esa clave y de la im-
portancia que tiene para la familia.

— Palabras clave: que serviran de sintesis y facilitaran
el recuerdo de dicha clave.

— Orientaciones: son sugerencias concretas sobre lo
que es adecuado hacer en relacion con esa clave.

— Hay que evitar: son aquellas acciones que se consi-
deran inapropiados y por lo tanto debe evitar el pro-
fesional en relacion a cada clave.

Hemos tratado de ser muy rigurosos en la descripcion de cada una
de las claves, intentando incluir aquellos aspectos que realmente
fueran significativos y de seguir un orden logico que facilite su
comprension. No obstante pueden repetirse algunas orientaciones
en mas de una clave o el lector puede considerar que faltan claves
que a su juicio son significativas, se trata de una aproximacion que
aporte una estructura sobre la que se pueda apoyar el profesional
en su tarea informativa.
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A.- CLAVES DE SITUACION

Incluye aspectos relacionados con el contexto, tanto fisico como social, en
el que se produce la primera noticia. Tener la posibilidad de disponer del
tiempo necesario y del lugar adecuado para dar la primera noticia a los pa-
dres suele ser un reflejo de la buena organizacion de un servicio y de la
importancia que otorgan a la primera noticia, sea en el hospital, en la es-
cuela, en el centro de salud o en el centro de desarrollo infantil y atencion
temprana. Los profesionales responsables de dar la primera noticia deben
estar cualificados para hacer un diagnostico, conocer al niho y a la familia
y tener conocimientos actualizados sobre el trastorno del que van a infor-
mar, los recursos disponibles y la formacion para afrontar esta tarea.

A1.- Claves de lugar

El lugar donde los padres reciben la primera noticia constituye el marco
que la institucion social establece para un momento que es de crucial
importancia para ellos. Por eso debe cumplir unas condiciones de dig-
nidad, acogimiento y tranquilidad que indique el respeto que la institu-
cion otorga a la familia, lo cual, entre otras cosas, se traduce en que
puedan disponer de una situacion de intimidad. Por idénticas razones
el diagnostico debe darse siempre en persona.

Palabras ® Privado

clave ® Tranquilo
® Acogedor
® Neutro

Orientaciones | El espacio o sala adecuada para esta tarea en las uni-
dades hospitalarias, sin necesidad de ser un lugar es-
pecial, debe asegurar unas condiciones de dignidad,
intimidad y tranquilidad permitiendo que compartan sus
sentimientos sin ser molestados. En este sentido, ten-
dra condiciones para que la familia pueda permanecer
un tiempo después de recibir la noticia.

Hay que evitar | ® Dar la noticia en pasillos, despachos de usos mul-
tiples o sitios que no permiten disponer de un es-
pacio privado.

® La posibilidad de interrupciones, desconectando
los buscas y moviles, etc.

® Las presencia de otras personas ajenas a la familia,
personal del hospital o centro, otros pacientes o
usuarios.

@ Informar por teléfono.
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A2.- Claves de tiempo

Hacen referencia no solo al momento en el que hay que informar, sino
también a los contactos de los profesionales con los padres teniendo
en cuenta la frecuencia o la duracion y a la necesidad de ofrecer tiempo
a la familia para reaccionar, para preguntar, para tomar decisiones. En
la dimension temporal otro factor a tener en cuenta es la importancia
de regular la frecuencia de los contactos informativos, ofreciendo siem-
pre los datos que sean relevantes, y/o definiendo plazos pero evitando
también sumergir a la familia de manera innecesaria en situaciones de
desasosiego permanente.

Palabras
clave

Tiempo suficiente
Momento oportuno
Continuidad

Orientaciones

Procurar dar la informacion cuando se tengan evi-
dencias o certezas suficientes.

Valorar qué momento puede ser mas oportuno te-
niendo en cuenta la situacion de la familia.

Hay que ofrecer a la familia el tiempo suficiente
para que pueda reaccionar y empezar a tomar sus
propias decisiones.

Hay que disponer de tiempo suficiente para ex-
tender las explicaciones si los padres lo solicitan.
La informaciobn es un proceso que suele precisar
mas de un encuentro, en funcion de la demanda
de la familia.

Hay que evitar

La precipitacion.

Demorar de forma injustificada la informacion
cuando la familia esta pendiente de ella.
Avanzar sospechas, hipotesis diagnosticas poco
contrastadas o meras conjeturas.
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A3.- Claves de apoyo emocional

Constituyen el marco social en el que se produce la primera noticia:
quién tiene que recibirla, en qué circunstancias sociales. Por eso la so-
ledad en un momento como este multiplica la confusion y la angustia,
y produce un intenso sentimiento de abandono, de marginacion y ex-
clusion social. Por ello es imprescindible informar a ambos progenitores
juntos o contar con la presencia de alguien muy cercano que sirva de
soporte afectivo para poder compartir sus emociones. Por otro lado es
muy conveniente que los padres hayan podido conocer y establecer re-
lacion con su hijo antes de que un diagnostico pueda erigirse en un fac-
tor de extrahamiento que dificulte la formacion del vinculo.

Palabras ® Estar acompanhado
clave ® Conocer al nino

Orientaciones | ® Procurar que los dos padres estén presentes y se
sientan acompanados entre ellos, y si ello no
fuera posible preocuparse porque esté presente
algun otro familiar o persona de entera confianza
de la familia.

® Los profesionales deben estar pendientes de fa-
cilitar los espacios y los tiempos necesarios para
que padres e hijos en la fase neonatal puedan
conocerse, mas alla de cualquier alteracion, en-
fermedad o problema que haya podido surgir, de
manera que, sobre la adversidad, pueda desarro-
llarse un vinculo y una relacion positiva entre
ellos.

® Juzgar, en cada situacion, la conveniencia de que
esté presente el niho, y mostrarle siempre una
actitud de respeto y proximidad.

® Es conveniente que el profesional que se encar-
gue de dar la “primera noticia” ya haya tenido una
relacion previa con la familia.

Hay que evitar | ® Situaciones de aislamiento y soledad.

® Presencia de personas que no tengan relacion
con la situacion.

® Dar la informacion sin que la familia conozca al
niho.
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B.- CONTENIDOS DEL MENSAJE

Constituyen el mensaje verbal. Es el conjunto de informaciones que el
profesional ofrece a la familia en relacion con el diagnoéstico de su hijo,
sus caracteristicas, las posibilidades de accion, los recursos disponibles,
etc.

B1.- Claves de anticipacion

La informacion diagnoéstica es un proceso y no un episodio informativo
aislado, si bien la primera entrevista es crucial. Por consiguiente, hay
que preparar, planificar y acordar esta tarea con el conjunto de los pro-
fesionales que tienen contacto con la familia. En el equipo profesional
habréa que realizar un analisis y una toma de decisiones sobre la infor-
macion a ofrecer, el momento en que se dara la noticia, como se dara
y qué profesional se hara responsable de este cometido y de servir de
referencia para la familia.

Palabras clave | ® Conocer a la familia
® Preparar la entrevista
® Anticipar indirectamente una noticia importante

Orientaciones | ® Preocuparse por conocer las caracteristicas de la
familia a la que vamos a dirigirnos.

® Preparar la entrevista, compartiendo objetivos e
informaciones en el grupo profesional.

® Informarse sobre la historia del niho y la situacion
de la familia.

® Documentarse y actualizar los conocimientos sobre
el problema del desarrollo que se va a comunicar.

® Resumir los antecedentes y compartir los datos y
exploraciones que nos han llevado al diagnostico
que se va a comunicar.

® Ser consciente de los efectos emocionales que pro-
duce la primera noticia.

Hay que evitar | ® Tener un guion preestablecido y rigido del des-
arrollo de la entrevista.

® Dejarse llevar por la improvisacion, olvidando que
se trata de un acto profesional muy importante.

® Dar la noticia de manera inesperada.

® |Iniciar la informacion diagnostica diciendo “lo
siento” o “tengo una mala noticia que darles”.
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B2.- Claves de significado y efecto

En unas ocasiones, el impacto de la “primera noticia” se recibe en el
curso de la gestacion, otras, en los dias que siguen al nacimiento, y otras
veces mas adelante, cuando el niho ya esta empezando a andar o ha-
blar. Esta circunstancia es un aspecto muy relevante a la hora de enten-
der los efectos de la informacion, ya que las circunstancias y
posibilidades de relacion entre la familia y el niho son o han sido distintas
en cada uno de esos momentos.

El profesional debe ser consciente de que para las familias las imagenes
y significados que transmite un diagnostico seguramente no seran ni
evidentes ni transparentes. En el caso de algunos sindromes o enfer-
medades raras tendra que esforzarse en explicar su alcance, a qué
afecta y a qué no, qué aspectos son desconocidos, poco conocidos o
inaprensibles en ese momento. Pero también comprendera que la con-
fusion emocional puede hacer que los padres y las madres no entien-
dan o no vean con claridad las cosas que parecen mas obvias. En este
sentido hace falta insistir en que generar incertidumbre sin ofrecerse a
dar mas explicaciones sobre el significado de una mala noticia suele
tener un efecto muy negativo sobre la familia, y dar pie a todo tipo de
especulaciones, produciendo desorientacion, ansiedad y hasta desen-
cuentro entre los mismos padres.

El profesional debe ser consciente de que vivimos en un mundo en
el cual existe un acceso “ilimitado” a informacion que no siempre goza
de la veracidad o acreditacion necesarias. O de que, a través de In-
ternet, personas e instituciones poco responsables pueden ofrecer a
las familias informaciones incontrastables, ofreciendo milagros o so-
luciones terapéuticas que pueden desorientar y angustiar ain mas a
los padres.

Por eso un aspecto clave del momento en que se ofrece la “primera no-
ticia” es mostrar disponibilidad para acoger, entonces y en cualquier mo-
mento posterior, las preocupaciones y las preguntas de los padres,
ayudandoles a desgranar y situar los significados confusos. Asi como
avanzar nuestra intencion de proporcionarles la posibilidad de una se-
gunda opinion y de mas tiempo y espacios para que puedan orientarse
cuando ellos consideren mas oportuno. Dejando asi abierto el camino
para empezar a pensar en el futuro.

Las claves de significado y efecto tratan de subrayar la importancia de
saber transmitir la informacion especifica sobre el diagnostico realizado,
a partir de comprender el efecto que tiene o puede tener sobre el niho
0 sobre la familia.

Palabras ® (Claridad
clave ® Responsabilidad informativa

Orientaciones | Guiarse por una estrategia de comunicacion que:
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Sea respetuosa con la familia.

Subraye la condicion personal del nino y facilite el re-
conocimiento e identificacion de sus cualidades por su
familia.

Comparta con la familia los datos en los que se basa
el diagnostico.

Delimite de forma concreta, breve y comprensible
los significados principales de ese diagnostico cinén-
dose a lo que es relevante en ese momento.
Ofrezca siempre la posibilidad de ampliar la infor-
macion o buscar otras opiniones mas adelante
cuando la familia lo desee.

Esboce a grandes rasgos lo que les propone hacer
a continuacion.

Sea flexible y competente para juzgar la situacion y
los deseos de la familia en ese momento.
Recuerde que el dilema no es decir o no toda la ver-
dad sobre un diagnostico, sino ofrecer una informa-
cion clara.

Hay
que evitar

“Encerrar” u “ocultar” al nino en el diagnostico.
Utilizar expresiones que identifican al nino total-
mente con un diagnostico o un sindrome (“es” un),
puede entenderse como una negacion de otras cua-
lidades, capacidades y posibilidades personales.
Utilizar rodeos, ambiguedades o comentarios espe-
culativos.

Exponer diagnosticos o anticipar posibles deficien-
cias de forma especulativa sin ofrecer o contar con
evidencias solidas que lo sustenten.

Adelantar o explicarle a la familia los eventuales
efectos o situaciones emocionales que van a expe-
rimentar o por las que van a atravesar.

Dar cuenta a los padres de manera explicita o im-
plicita de que “tengan valor”, induciendo una valora-
cibn peyorativa y una sehal muy fuerte de
negatividad que puede poner en riesgo los procesos
de vinculacion y las relaciones entre padres e hijos.
Dar a entender a los padres que “no se hagan de-
masiadas ilusiones” lo que sitlia la vida familiar coti-
diana como un espacio para las buenas intenciones
y no como un lugar clave para el progreso del hijo.
Plantear el futuro como algo ya decidido. Este tipo
de informaciones desvalorizan el papel de los pa-
dres, alientan la peregrinacion y las reacciones de
conmiseracion en el entorno de la familia.

La sucesion continuada de informaciones diagnos-
ticas negativas sin medir los tiempos informativos.
Utilizar topicos y estereotipos.

Usar términos peyorativos.
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B3- Claves de etiologia

Los padres, como cualquier persona, se plantean siempre cuales son
las posibles causas que han podido dar lugar a un acontecimiento tan
trascendente y, en algin momento, se preguntaran sobre el grado de
responsabilidad que ellos, desde su historia familiar y personal, y desde
sus decisiones, hayan podido tener en su materializacion.

Por eso, en el area de la etiologia conviene evitar, en la medida de lo
posible, que surjan areas de sombra, de duda o de indefinicion que
puedan dar pie a que se enquisten atribuciones de autoinculpacion ya
que parece demostrado que estos sentimientos pueden interferir en la
elaboracion del proceso de duelo y en la adaptacion de los padres a la
nueva realidad.

La informacion etiologica es de particular relevancia cuando uno de los
padres es portador y puede sentirse responsable de la afectacion de su
hijo o hija, sentirse culpable de la alteracion genética, sentir una gran
tristeza al ser portador de unos genes “defectuosos”, y también sentir
ira o rabia al no haber tenido el conocimiento previo que podria haberlo
evitado.

Si bien la informacion sobre la etiologia no es el aspecto nuclear de una
primera entrevista, si es una informacion conveniente para completar
un buen proceso de informacion diagnostica. Y el profesional, sin ade-
lantarse a los procesos sentimentales y a las reflexiones de los padres,
es decir, ajustandose a los tiempos que marca la familia, debera estar
disponible y preparado para el momento en que esta preocupacion o
esta inquietud emerjan, asi como facilitar el acceso al consejo genético
cuando pueda estar indicado.

Palabras clave ® Atribucion de causa

Orientaciones ® Los profesionales ofreceran a las familias de
manera sencilla y comprensible, en el momento
que lo demande, la informacion de que dispon-
gan sobre las causas del proceso identificado.

® Tendran en cuenta la importancia de ofrecer esta
informacion conjuntamente al padre y a la madre
para facilitar que ambos expresen sus preocu-
paciones y evitar que se propaguen atribuciones
especulativas o interesadas que puedan danar
los procesos de vinculacion y la estabilidad de
la familia.

® Daran a conocer a la familias, cuando se lo re-
clamen los padres o lo considere necesario, la
existencia de la consulta de genética y de con-
sejo genético y su utilidad, facilitando el corres-
pondiente acceso.

® Facilitar que los padres puedan expresar sus
ideas y preocupaciones respecto a la causa.
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Hay que evitar °

Desconocer la importancia psicologica de dar a
conocer a las familias los fundamentos de los
procesos etiologicos o desconsiderar su interés
por conocerlos en funcion de una hipotética im-
posibilidad de entenderlos.

Considerar a la familia incapaz de comprender
los procesos etiologicos.

Alimentar, despreocuparse o dejar pasar teorias
especulativas y fantasias respecto a la etiologia.
Atribuir desinterés por conocer la etiologia.
Atribuciones injustificadas.
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B4.- Claves de pronostico

Para la mayoria de los padres la presencia de una discapacidad o un re-
traso en el desarrollo implica la quiebra de muchos proyectos e ilusiones.

En esa situacion, y con mayor fuerza a medida que van asumiendo la no-
ticia, la mayoria de los padres quieren disponer de referencias que les
orienten para asentar la reconstruccion de un nuevo mundo de objetivos y
de contenidos, de expectativas, de roles, de limites y posibilidades, en el
que apostaran por unas actuaciones y omitiran o descartaran otras. En
suma, todos quieren contar con claves de pronostico que les ayuden a an-
ticipar y enjuiciar mejor la realidad ante la que se encuentran y asi poder
obrar en consecuencia, afrontando en las mejores condiciones y con la
menor ansiedad posible la inevitable toma de decisiones. Los padres re-
flejan frecuentemente esas dudas preguntando si su hijo podra andar, ha-
blar o estudiar, hitos a cuya consecucion conceden un valor clave para
perfilar sus expectativas y orientar sus esfuerzos.

Los profesionales debemos intentar limitar la aportacion de significados
diagnosticos a las evidencias cientificamente incontestables en el momento
de la informacion y ser muy prudentes en todo lo que se refiere al futuro y
a la llamada “historia natural” de las enfermedades o sindromes. En mu-
chos casos, sobre todo en sindromes muy atipicos, en los cuales existen
escasos antecedentes documentales, no es inhabitual que la biografia real
del niho se desvie de las previsiones recogidas de un manual, un folleto o
un tratado, y que a veces, siendo tan solo observaciones, se transmiten
como si fueran criterios evolutivos acreditados. Y en cuanto a los nihos con
discapacidades o sindromes mas habituales, la Atencion Temprana da fe
de la extraordinaria heterogeneidad y de las diferencias en el desarrollo y
en las adquisiciones que alcanzan unos ninos y otros, en gran parte gracias
al deseoy a la positiva accion de sus padres, de la escuela y de su entorno
social.

Como es obvio, las informaciones con contenidos pronosticos influyen de
manera muy importante sobre las expectativas de la familia condicionando
su relacion con el niho, su capacidad de ajuste y las acciones y proyectos
que deciden emprender. Es importante que los profesionales extremen la
prudencia en todo lo que atahe a predeterminar hipotesis evolutivas y, pa-
ralelamente, entiendan la trascendencia de ofrecer a los padres indicios vi-
sibles de las capacidades y posibilidades reales que sus hijos ya estan
manifestando.

Como profesionales, en muchos casos, no podemos concretar en base a
los datos que aporta el diagnostico la evolucion del trastorno en el desarro-
llo. En el momento de dar la primera noticia se pueden apuntar algunas li-
neas generales del pronostico, pero lo que realmente es importante es que
la familia comprenda la necesidad de llevar a cabo las acciones sobre el
niho y de su implicacion en todo el proceso que se inicia a partir de este
momento.
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Palabras
clave

Pronostico abierto
Variabilidad
Individualidad

Orientaciones

Tener en cuenta que la evolucion es muy dife-
rente de unos ninos a otros.

La complejidad del desarrollo y de los factores
que inciden sobre él recomienda ser muy pru-
dente a lo hora de avanzar a los padres imagenes
de un posible futuro. Debemos ser especialmente
cuidadosos en no aventurar correlaciones entre
hechos biologicos y desarrollo personal.

Hay que colaborar con la familia en descubrir las
realidades positivas del nino y los avances que se
dan dia a dia.

Tener en cuenta que algunos diagnosticos y mu-
chos sindromes que tienen “nombre y apellidos”,
y que desde el punto de vista médico estan muy
bien delimitados, suelen conllevar un alto riesgo
de simplificacion, generando el falso prejuicio de
que todos los que los presenten tendran igual his-
toria evolutiva. En estas situaciones es importante
informar de la heterogeneidad real que se da en
los procesos evolutivos.

Advertir que otros, por el contrario, cuando son
“de origen desconocido”, resultan poco compren-
sibles o prolongan la incertidumbre durante largo
tiempo, producen mucha desorientacion y ansie-
dad a las familias que no saben como interpretar
0 actuar ante sus hijos. En estas situaciones es
importante que el profesional integre la informa-
cion, limite y acote las dudas que vayan surgiendo
e identifique ante la familia los progresos concre-
tos del niho.

Estar a disposicion de la familia y atender a sus
necesidades de ajuste cotidiano.

Hay que evitar

Prejuicios o falsas certezas que pueden condicio-
nar de forma negativa al entorno social.
Dar falsas esperanzas.
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B5.- Claves de accion

No todos los padres precisan de una determinada linea de accion o de
apoyos, sino que mas bien debe ofrecérseles lineas o posibilidades para
que puedan decidir por ellos mismos. Inicialmente hay que subrayar lo
que se puede hacer para ayudar al nino en el momento presente, en la
vida cotidiana. Plantear cuanto antes las alternativas y posibilidades de
intervencion sobre todo cuando se requiere un apoyo evolutivo y es con-
veniente el asesoramiento de un equipo de atencion temprana. Ofrecer
estas lineas o posibilidades resulta prioritario para no dejar a la familia
sumida en la impotencia o la desorientacion. En definitiva, dar cuenta
de aquellos servicios que puedan responder a otras necesidades del
nino o de la familia que, en ese momento, adquieren la maxima impor-
tancia.

Palabras ® Derivacion
clave ® CQOrientacion
® Alternativas

Orientaciones | ® Informar sobre las nuevas pruebas o los pasos
que se proponen para completar el diagnostico,
en caso de que sea estrictamente necesario y en
qué consisten.

® Facilitar ala familia el acceso a segunda opinion.

® Poner de manifiesto la continuidad en la cadena
de responsabilidad social: orientar hacia los ser-
vicios que se pueden hacer cargo de apoyar y
orientar a la familia y al nino en el aspecto evolu-
tivo (Centros de Desarrollo Infantil y Atencion
Temprana) social o educativo.

® Explicar y definir las lineas de intervencion que
se proponen y como se pueden llevar a cabo sin
predeterminar las actuaciones que van a llevar a
cabo o deben hacer otros profesionales.

® Informar de lo que se puede hacer a partir del
diagnostico que se ha comunicado y de los pro-
gramas de intervencion disponibles.

® Valorar la competencia de otros servicios.

® Preocuparse por garantizar el acceso y la coordi-
nacion entre los servicios siempre con autoriza-
cion de la familia.

® Dartiempo a las familias para que tomen sus pro-
pias decisiones.

® Informar sobre la existencia de grupos de autoa-
yuda o la posibilidad de ponerse en contacto con
otras familias y facilitar el contacto si la familia lo
desea.
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Asesorar a las familias sobre como transmitir
la noticia a otros familiares y/o personas pro-
ximas en el caso de que lo soliciten.

Contar con informacion disponible y fiable que
ofrecer a la familia para dar respuesta a las
preguntas mas habituales sobre el tema diag-
nostico de que se trate.

Responder a las demandas de la familia sobre
como relacionarse con su hijo o manejar si-
tuaciones practicas cotidianas.

Hay que evitar | o

Tramites innecesarios y burocracia excesiva
en el acceso a los recursos o alternativas que
se proponen.

Que se utilice a los ninos como objetos de in-
vestigacion.

Subordinar las necesidades evolutivas del nino
y las circunstancias familiares a la realizacion
de protocolos, exploraciones complementa-
rias, revisiones o seguimientos que no sean
estrictamente imprescindibles.

Condicionar a la familia sobre el tipo de apo-
yos o intervenciones necesarias.

Cuestionar pautas dadas por otros profesiona-
les o marcar ante la familia las intervenciones
que supuestamente otros servicios deben
hacer.
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C.- ACTITUDES DEL PROFESIONAL

Hacen referencia a la forma como los profesionales ofrecen la informa-
cion a las familias, a sus comportamientos verbales y no verbales que
introducen matices a la informacion, favoreciendo un clima de empatia
y de respeto hacia la familia.

C1.- Claves de comunicacion no verbal

Los profesionales debemos de ser conscientes de la fuerza que tienen
los mensajes no verbales: la mirada, el tono de voz, la gesticulacion, la
actitud corporal..., en el momento de transmitir la “primera noticia”. Co-
nocer y valorar la importancia de cuidar nuestra presentacion personal.
Esforzarnos en transmitir seriedad y respeto hacia la familia, en mante-
ner una expresion gestual coherente, flexible y acorde con las circuns-
tancias de cada momento.

Palabras ® Presentacion
clave ® Seriedad
® Coherencia

Orientaciones ® Cuidar la presentacion personal.

® Conciencia de la fuerza de la comunicacion no
verbal.

e Utilizar una expresion no verbal ajustada: la
mirada, el tono de voz, la actitud corporal y el
gesto.

® Demostrar respeto e interés.

® Prestar atencion a los signos de comunicacion
no verbal de la familia.

® Mantener la coherencia entre comunicacion
verbal y no verbal.

Hay que evitar ® Presentarse de cualquier manera.

® Dejarse llevar por las emociones o inquietudes,
transmitiendo ansiedad, inseguridad, drama-
tismo, etc.

® No mirar a la cara.

® Ser excesivo gestualmente.

® Ponerse a escribir, distraerse, desintere-
sarse,...

® Frivolizar, hacer comentarios inapropiados,...
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C2.- Claves de escucha

Tener una actitud de atencion y escucha hacia la familia es una forma
de mostrar nuestro respeto, el interés y el valor que le damos a sus opi-
niones y sentimientos. De hacer sentir a las familias que en esos mo-
mentos no estan solas.

Regulando las intervenciones y los silencios, sabiendo esperar a ser
preguntados, se hace ver a los padres la disposicion a escuchar y en-
tender su forma de ver y comprender la situacion, si asi lo desean. Ade-
mas, conociendo su manera de sentir y pensar sera posible orientar
mejor la actuacion tanto en ese momento como mas adelante.

Palabras clave

Atencion
Respeto
Dialogo

Orientaciones

Mostrar disposicion a escuchar a los padres, sus in-
quietudes y juicios, preguntandoles si se ve conve-
niente.

Apreciar siempre lo que dicen.

Dar tiempo para que la familia exprese lo que
piensa, lo que siente y lo que le preocupa.
Respetar los silencios, las pausas y los tiempos
de espera.

Observar las reacciones no verbales de la familia.
Estar preparado para aceptar una variedad de re-
acciones y recordar que cada familia puede res-
ponder de forma diferente.

Aceptar y contener las expresiones de la familia.
Considerar las preocupaciones que manifiestan
las familias.

Hay que evitar

Anticiparnos o interrumpir a las familias cuando
tienen intencion de comunicarnos algo.

Dar rienda suelta a nuestras emociones y/o nues-
tros deseos de explicarles o de prescribirles lo que
tienen que hacer.

Que no tengan la oportunidad de hablar.

Emitir juicios de valor sobre las decisiones de los
padres.

Mostrar los propios puntos de vista personales del
profesional.

Responder de forma defensiva.

Intentar modificar la forma en que la familia ex-
presa sus sentimientos

Cuestionar la negacion de la familia o imponerla
una interpretacion concreta.
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C3.- Claves de proximidad

La reaccion de los padres y madres ante el impacto de la “primera no-
ticia” es imprevisible, puede ser muy variable, incluso causar malestar
en el profesional, pero debe respetarse siempre.

Sentir cercano al profesional les ofrece seguridad en unos momentos
que se caracterizan por la confusion, la incertidumbre y la desorienta-
cion. De este modo la familia puede expresar sus dudas o sus temores
permitiendo al profesional adaptar mejor la informacion a las caracte-
risticas concretas de cada familia.

Esta actitud de proximidad no debe de equivocarnos en cuanto a nues-
tra funcion, que es una funcion informativa y de apoyo profesional, so-
cial, de empatia y contencion emocional, pero no una funcion de apoyo
emocional directo, la cual corresponde a los propios padres y a su en-
torno familiar o de amistades mas intimas o inmediatas.

Palabras clave | ® Responsabilidad
@ Disponibilidad informativa
® Flexibilidad
® Empatia
Orientaciones ® Es muy importante cuidar los rituales de respeto

social: saludar y hacer ver que tenemos en
cuenta a todos los miembros de la familia, y
siempre al nino si esta presente, por ejemplo lla-
mando a los padres por su nombre de familia:
Sr. o Sra.,...o al niho por el suyo propio, mas alla
de su condicion social, étnica o cultural.

® Cuando la familia tiene dificultades de compren-
sion del idioma, pedir un intérprete formal, no re-
currir a miembros de la familia, lo cual seria
inapropiado. Se debe informar al intérprete por
adelantado del tema de que se va a hablar.

® La informacion escrita que proporcionemos
debe ofrecerse en el idioma nativo de los padres
para superar las barreras linguisticas.

® Respetar la dignidad de la familia, sus reacciones
y emociones, la diversidad linguistica y cultural.

® Manifestar y hacer sentir a los padres su com-
promiso con ellos y con su hijo, mostrando su
disponibilidad para recibirles, atenderles y am-
pliar informacion en cualquier otro momento.

® Valorar la conveniencia de que el niho esté pre-
sente y mostrarle una actitud de respeto y pro-
ximidad.

® Ofrecer la informacion de palabra y en persona.
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Ofrecer informacion por escrito si asi lo desean.
Ajustar la informacion al nivel comprensivo de
la familia, explicando términos dificiles de com-
prender.

Hay que evitar °

Dar la sensacion de que no afrontamos nuestra
responsabilidad.

Defenderse frente a actitudes hostiles de la fa-
milia.

Descalificar a la familia con nuestras palabras o
gestos.

El paternalismo o la compasion.

Rodeos y metaforas.

Utilizacion de un codigo excesivamente técnico
que los padres no puedan comprender.
Identificarnos con la familia y relatar experien-
cias personales.

La implicacion de creencias religiosas o los va-
lores personales del profesional.

Presionar a las familias para que tomen alguna
decision.
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