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O momento en que os pais e nais reciben a noticia
de que o/a seu/sua fillo/a presenta sindrome de Down queda
firmemente gravado na sua memoria.

A forma en que se lles proporciona a informacién
aos pais e nais resulta tan determinante que infle no seu
estado emocional, na relacién que van establecer co seu/sta
fillo/a e, co tempo, na evolucién e no futuro do/a neno/a.
A informacién e a forma de transmitirse, debe ser conside-
rada como unha intervencion preventiva que vai ter unha
repercusion no futuro e na calidade de vida da familia.

Normalmente, a reacciéon inmediata & noticia é un estado de shock e panico que adoita tradu-
cirse en culpa, depresidon ou ira. Entén, a intervencién nesta situacién debe producir un cambio constru-
tivo tan rapido como sexa posible.

No momento de dar a noticia, as persoas profesionais, influidas a maioria das veces por emo-
cions de ansiedade ou inseguridade, poden abordar a situaciéon dun xeito non adecuado co risco de
transmitir unha informacién nun modo que vai ter consecuencias a medio e longo prazo, por exemplo:
usando mensaxes pouco claras que poden confundir a familia, non coidando unhas minimas condiciéns
de intimidade, dando unha informacién excesiva ou ofrecéndoa con caracter negativo, etc.

Os pasos que se seguiran para dar a primeira noticia dun xeito adecuado poden ser os seguintes:



-

Preparacion

= r

Proporcionar a informacién EN PERSOA, nunca dar a informa-
cion a través do teléfono, pois este medio non permite prever
a resposta emocional, nin modular a informacién segundo
esta resposta. Asi, débese elixir un contorno que facilite a in-
timidade ante as reacciéns iniciais que a noticia poida xerar
e descartar a posibilidade de que se produzan interrupciéns.
Polo tanto, é necesario evitar corredores ou cuartos compar-
tidos.

Programar un espazo temporal adecuado. Débese buscar un
tempo sen présa para, tras informar, responder inicialmente
as emocioéns e preguntas do pai, nai e/ou familiares. Intentar
que non lle pasen a persoa profesional chamadas telefoénicas,
ofrecer un tempo de calidade e proximidade, sentar xunto
aos pais e nais e dicirlles coa mirada: “aqui estou, veio a con-
tarlles o que pasa e a apoialos en todo o que poida”.




Cofiecer a familia antes de darlle unha mala noticia resulta
unha estratexia moi valiosa cando é posible.

Buscar o momento adecuado, o mais pronto posible, sempre
que se sospeite un diagnostico de sindrome de Down.

Responsabilizar a persoa adecuada. Xeralmente son as per-
soas profesionais do sector médico as responsables de dar a
primeira noticia; estas deben estar adecuadamente capacita-
das para a dita tarefa cunha formacién especifica en habili-
dades de afrontamento, manexo do silencio, empatia, escoi-
ta e asertividade.

Ensaiar mentalmente, identificar as palabras ou as frases que
se van utilizar e as que se deben evitar.

Prepararse emocionalmente, sabendo de anteman que se vai
pasar un “mal trago”.




Entrevista

Na estruturaciéon da entrevista terianse en conta os seguintes
aspectos:

2.17 Construir un clima de relacién terapéutica

Propiciar que se faga co pai e a nai xuntos e o bebé. Se isto non
fose posible, ofrecer a opcidon de contar coa presenza doutro
membro da familia ou persoa amiga.

Advertir a persoa de que se lle vai comunicar unha noticia im-
portante: “Tefio algo importante que dicirlles...: parece que...,
pensamos que Luis, Maria (home do/a fillo/a que preguntaran ao
principio) ten sindrome de Down (non mongdlico, nin atrasado,
nin subnormal, nin fenotipo Down)...".

Dirixirse tanto ao pai como a nai e intentar saber que cofecen
eles sobre o tema.




Informar con claridade e sinxeleza. Nun primeiro mo-
mento non se dara excesiva informacion, senén aquela
que resulte indispensable para non atordar a familia.

Utilizar o contacto fisico, se se considera apropiado, e
recursos xestuais que favorezan un clima de empatia e
de confianza mutua.

Mostrar coherencia entre a linguaxe verbal (o que dici-
mos) e a non verbal (ton e xestos que utilizamos) .

Mostrar disponibilidade. Adiantarlles que, ainda que
agora non se lles ocorran preguntas e dubidas, nos dias
€ semanas sucesivos si que as teran, e por iso se concer-
taran citas futuras.

Programar citas sucesivas para afondar mais no tema
cando o pai e a nai o consideren necesario, coa mesma
persoa, profesional médico, ou con outras persoas que
tefan mais experiencia.
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2.27 Comunicar adecuadamente

- Preguntarlles que cofiecen eles,
pai e nai, sobre a sindrome de
Down.

- A partir do que saben, informar
con claridade e sinxeleza sobre o
que é a sindrome de Down, a sta
etioloxia e o posible efecto que
ten ou pode ter no/a neno/a.

- Evitar, na medida do posible, a
linguaxe médica e técnica. A in-
formacion transmitirase empre-
gando un vocabulario préoximo e
coloquial.

A informacion debe ser global,
estar actualizada e non inducir
a familia a centrar a atencién
soamente en toda as patoloxias
que poidan ir asociadas a sindro-
me de Down.

Darase a noticia poniendo o acen-
to nas capacidades e non exclu-
sivamente nas carencias, xa que
se debe abrir algunha porta a
esperanza sen que iso implique
ignorar as dificultades. Se o bebé
esta san € o momento de dicirlle-
lo, xa que isto axudara moito no
seu desenvolvemento.




E importante darlles tempo para
o proceso de asimilacion da noti-
cia e que sexan as hais e pais 0s
que formulen preguntas.

Explicarase todo aquilo que a fa-
milia non comprenda e expresa-
rase disponibilidade.

Facilitar que a familia pregunte
todo o que desexe, regulando a
informaciéon en cantidade e cali-
dade respecto as stias emocions.

Favorecer a expresion das emo-
cions, o choro e os silencios. O
silencio empatico, mirando a fa-
milia e prestandolle atencion,
resulta terapéutico e demostra o
apoio da persoa profesional que
comunica a noticia.

E importante ao final das entre-
vistas resumir o que se dixo, ase-
gurandonos de que a familia o
entenda.
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Reaccions da familia.

oller as reacciéons emocionais da familia e responder a elas entendén-
como normais, dadas as circunstancias.

r conciencia de que se precisa unha fase de adaptacién as malas noticias.

gue a noticia significa para a familia. Tentear as necesidades emocionais,
ermitir que a familia dea renda solta as suas emociéns, que saiban que
ofesional os entende.

- Inmediatamente despois da conversacion, o pai e a nai (ou familiares) deben
dispofier dun espazo privado sen que ninguén os moleste, e onde poidan seguir
expresando as suas emocions na intimidade.

B Orientacion 4 familia
- Informarase sobre as posibilidades de acciéon a partir dese momento.

- Asegurarse de que a familia marche do hospital cunha relacién de recursos dispoiibles,
proporcionandolles o material especializado e o ofrecemento de pofielos en contacto
con institucions publicas e privadas especializadas no campo da SD.
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ENDEREZO / TELEFONO / FAX /CORREO ELECTRONICO / WEB

S

R/ Alejandro Novo Gonzélez, 1, 15706 Santiago de Compostela

Federacion Galega
de Instituciéns para
a Sindrome de Down.
DOWN GALICIA

Teléf: 981581167 - Fax: 981534546

Correo electronico: downgalicia@downgalicia.org

Web: www.downgalicia.org

R/ Alejandro Novo Gonzalez, 1, 15706 Santiago de Compostela

Asociacion Sindrome de
Down de Compostela

Teléf: 981563434 - Fax: 981534545

Correo electronico: downcompostela@downcompostela.org

Web: www.downcompostela.org

R/ Alejandro Novo Gonzalez, 1, 15706 Santiago de Compostela

Fundacion Down
Compostela

Asociacion
Sindrome de Down

Teléf:981563434 - Fax:981534545

Correo electronico: fundacion@downcompostela.org
Web: http://www.downcompostela.org

C/Jazmines, bloque 50, n° 134-137, 15008 A Corufia

Teléf: 981263388 - Fax: 981148134

Corufia Correo electrénico: asociacion@down-coruna.com

Asoc. Sindrome de Down
“TEIMA” de Ferrol

Web: www.down-coruna.es

Praza Alvaro Cunqueiro, 1, 15403 Ferrol (A Corufia)

Teléf.: 981322230 - Fax: 981322230

Correo electrénico: teimadownferrol@terra.es

Web: www.down-teima.iespana.es

Asociacion Sindrome de
Down de Lugo. DOWN
LUGO

DOWN OURENSE

Down Pontevedra
“XUNTOS” Asoc.
Sindrome de Down

Down Vigo. Asociacion
para el Sindrome de
Down

ENDEREZO / TELEFONO / FAX /CORREO ELECTRONICO / WEB

R/ Miguel de Cervantes, 34, baixo, 27003 Lugo
Teléf: 982240921 - Fax: 982240921
Correo electronico: downlugo@downlugo.org
Web: www.lugonet.com
Praza Paz Novoa, 6 - 1° Esquerda, 32002 Ourense
Teléf: 988370313 - Fax:988370313
Correo electrénico: downourense@yahoo.es
Web: www.mundourense.com/downourense
R/ Cobian Roffignac, 9, 2°, 36002 Pontevedra
Teléf: 986865538 - Fax: 986865538
Correo electrénico: xuntos@downgalicia.org
Web: www.downxuntos.org
R/ Portela, 48, Baixo, 36214 Vigo
Teléf.: 986 201 656 - Fax: 986 214 954
Correo electrénico: downvigo@downvigo.org

Web: www.downvigo.org
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El momento en que los padres y madres reciben la
noticia de que su hijo/a presenta sindrome de Down queda
firmemente grabado en su memoria.

La forma en que se proporciona la informacion a los
padres y madres resulta tan determinante que influye en su
estado emocional, en la relacién que van a establecer con su
hijo/ay, con el tiempo, en la evolucién y en el futuro del nifio/a.
La informacién y la forma de trasmitirse, debe ser considerada
como una intervencién preventiva que va a tener una repercu-
sion en el futuro y en la calidad de vida de la familia.

Normalmente, la reaccién inmediata a la noticia es un estado de shock y panico que suele tra-
ducirse en culpa, depresién o ira. Entonces, la intervencién en esta situacién debe producir un cambio
constructivo tan rapido como sea posible.

En el momento de dar la noticia, las personas profesionales, influidas la mayoria de las veces
por emociones de ansiedad o inseguridad, pueden abordar la situacion de manera no adecuada con el
consiguiente riesgo transmitir la informacién de un modo que va a tener consecuencias a medio y largo
plazo: usando mensajes poco claros que pueden confundir a la familia, no cuidando unas minimas con-
diciones de intimidad, dando excesiva informacién o ofreciéndola toda con caracter negativo, etc.

Los pasos a seguir para la primera noticia podrian ser los siguientes:
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-

Preparacion )

Proporcionar la informacion EN PERSONA, nunca dar la in-
formacion a través del teléfono, pues este medio no permite
prever la respuesta emocional, ni modular la informacién se-
gun esta respuesta. Asi, se debe elegir un entorno que facilite
la intimidad ante las reacciones iniciales que la noticia pueda
generar y descartar la posibilidad de que se produzcan inte-
rrupciones. Por lo tanto, es necesario evitar pasillos o habita-
ciones compartidas.

Programar un espacio temporal adecuado. Se debe buscar un
tiempo sin prisa para, tras informar, responder inicialmente
a las emociones y preguntas del padre y la madre. Intentar
que no le pasen a la persona profesional Ilamadas teleféni-
cas, ofrecer un tiempo de calidad y calidez, sentarse junto al
padre y la madre y decirle con la mirada: “aqui estoy, vengo a
contarles lo que pasa y a apoyarles en todo lo que pueda”.




Conocer a la familia antes de darle una mala noticia, resulta
una estrategia muy valiosa cuando es posible.

Buscar el momento adecuado, lo mas pronto posible, siempre
que se sospeche un diagnoéstico de sindrome de Down.

Responsabilizar a la persona adecuada. Generalmente son las
personas profesionales del sector médico las responsables de
dar la primera noticia, éstas deben estar adecuadamente ca-
pacitadas para dicha tarea con una formacion especifica en
habilidades de afrontamiento, manejo del silencio, empatia,
escucha y asertividad.

Ensayar mentalmente, identificar las palabras o las frases a
utilizar y las que hay que evitar.

Prepararse emocionalmente, sabiendo de antemano que se
va a pasar un “mal trago”.

Q



Entrevista
En la estructuracion de la entrevista se tendrdn en cuenta los
siguientes aspectos:

2.17 Construir un clima de relacién terapéutica

- Propiciar que se haga con el padre y la madre juntos y el bebé. Si
esto no fuese posible, ofrecer la opcion de contar con la presencia
de otra persona miembro de la familia o amiga.

- Advertir a la persona de que se le va a comunicar una noticia im-
portante: “Tengo algo importante que decirles...: parece que...,
pensamos que Luis, Maria (nombre de su hijo/a que preguntaran
al principio) tiene sindrome de Down (no mongélico, ni retrasa-
do, ni subnormal, ni fenotipo Down)...".

- Dirigirse tanto al padre como a la madre e intentar averiguar qué
conocen ellos sobre el tema.
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Informar con claridad y sencillez. En un primer momento
no se dara excesiva informacion, sino aquella que resulte
indispensable para no abrumar a la familia.

Utilizar el contacto fisico, si se considera apropiado, y re-
cursos gestuales que favorezcan un clima de empatia y de
confianza mutua.

Mostrar coherencia entre el lenguaje verbal (lo que deci-
mos) y el no verbal (tono y gestos que utilizamos)

Mostrar disponibilidad. Adelantarles que, aunque ahora no
se les ocurran preguntas y dudas, en los dias y semanas suce-
sivos las tendran, para lo cual se concertaran citas futuras.

Programar citas sucesivas para profundizar mas en el tema
cuando el padre y la madre lo consideren necesario, con la
misma persona profesional, o con otras personas que ten-
gan mas experiencia.
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2.27 Comunicar adecuadamente

- Preguntarles qué conocen ellos,
padre y madre, sobre el sindro-
me de Down.

- A partir de lo que saben, infor-
mar con claridad y sencillez sobre
lo que es el sindrome de Down,
su etiologia y el posible efecto
que tiene o puede tener en el
nifo/a.

- Evitar, en la medida de lo posible,
el lenguaje médico y técnico. La
informacién se transmitira em-
pleando un vocabulario cercano
y coloquial.

La informacion ha de ser global,
debe estar actualizada y no debe
inducir a la familia a centrar la
atencion solamente en todas las
patologias que puedan ir asocia-
das al sindrome de Down.

Se dara la noticia poniendo el
acento en las capacidades y no
exclusivamente desde las caren-
cias, ya que se debe abrir alguna
puerta a la esperanza sin que ello
implique ignorar las dificultades.
Si el bebé esta sano es el momen-
to de decirlo, ya que esto ayuda-
ra mucho en su desarrollo.




Es importante dar tiempo al pro-
ceso de asimilacion de la noticia
y que sean los padres y madres
quienes formulen preguntas.

Se explicara todo aquello que la
familia no comprenda y se expre-
sara disponibilidad.

Facilitar que la familia pregunte
todo lo que desee, regulando la
informacion en cantidad y cali-
dad respecto a sus emociones.

Favorecer la expresion de las
emociones, el llanto y los silen-
cios. El silencio empatico, mi-
rando a la familia y prestandole
atenciéon, resulta terapéutico y
demuestra el apoyo de la perso-
na profesional que comunica la
noticia.

Es importante al final de las en-
trevistas resumir lo dicho, asegu-
randonos de que la familia lo ha
entendido.
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conciencia de que se precisa una fase de adaptacion a las malas noticias.

o que la noticia significa para la familia. Tantear las necesidades emo-
poyo... Permitir que la familia dé rienda suelta a sus emociones, que
persona profesional las entiende.

Inmediatamente después de la conversacién, el padre, madre y familiares de-
pen disponer de un espacio privado sin que nadie les moleste, y donde puedan
eguir expresando sus emociones en la intimidad.

 Orientacion a la familia
- Se informara sobre las posibilidades de accion a partir de ese momento.

- Asegurarse de que la familia se vaya del hospital con una relaciéon de recursos dispo-
nibles, proporcionandoles el material especializado, y el ofrecimiento de ponerles en
contacto con instituciones publicas y privadas especializadas en el campo del SD.
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o s U " ® ENTIDADES miembros
i
DIRECCION / TELEFONO / FAX / E-MAIL / WEB DIRECCION / TELEFONO / FAX / E-MAIL / WEB

R/ Alejandro Novo Gonzélez, 1, 15706 Santiago de Compostela R/ Miguel de Cervantes, 34 baixo, 27003 Lugo

Federacion Galega b (U
stucis Telef: 981581167 - Fax: 981534546 Asociacién Sindrome de Telef: 982240921 - Fax: 982240921
de Instituciéns para
Sind, de D Down de Lugo. DOWN
BRITXITE BB, E-mail: downgalicia@downgalicia.org LUGO E-mail: downlugo@downlugo.org

DOWN GALICIA
Web: www.downgalicia.org Web: www.lugonet.com

R/ Alejandro Novo Gonzalez, 1, 15706 Santiago de Compostela Plaza Paz Novoa, 6 - 1° Izquierda, 32002 Ourense

T Telef: 981563434 - Fax: 981534545 Telef: 988370313 - Fax:988370313
Asociacion Sindrome de DOWN OURENSE

Down de Compostela E-mail: downcompostela@downcompostela.org E-mail: downourense@yahoo.es

Web: www.downcompostela.org Web: www.mundourense.com/downourense

R/ Alejandro Novo Gonzalez, 1, 15706 Santiago de Compostela R/ Cobian Roffignac, 9, 2°, 36002 Pontevedra

Fundacién Down Telef:981563434 - Fax:981534545 D;;; ;"(’)nst:‘:::: Telef: 986865538 - Fax: 986865538
Compostela E-mail: fundacion@downcompostela.org Sindrome de Down. E-mail: xuntos@downgalicia.org
Web: http://www.downcompostela.org Web: www.downxuntos.org

C/Jazmines, bloque 50, n° 134-137, 15008 A Corufia C/ Portela, 48, Bajo, 36214 Vigo

Asociacién Telef: 981263388 - Fax: 981148134 Down Vigo. Asociacién Telef.: 986 201 656 - Fax: 986 214 954
Sindrome de Down para el Sindrome de
Coruiia E-mail: asociacion@down-coruna.com Down E-mail: downvigo@downvigo.org

Web: www.down-coruna.es Web: www.downvigo.org

Praza Alvaro Cunqueiro, 1, 15403 Ferrol (A Corufia)
o, S e Mo Telef.: 981322230 - Fax: 981322230
“TEIMA? de Ferrol E-mail: teimadownferrol@terra.es

Web: www.down-teima.iespana.es
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