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Presentacion

Queridas amigas y amigos,

Es un placer para mi presentar esta segunda edicion del estudio «La primera no-
ticia», publicado en 2011, fruto de la fructifera colaboracion desarrollada entre
el Real Patronato sobre Discapacidad y la Federacion Estatal de Asociaciones de
Profesionales de Atencion Temprana (GAT) a lo largo de los ultimos afos. La re-
percusion de esta publicacion realizada por el GAT, dada su calidad, valor e inte-
rés para los profesionales de la Atencion Temprana, hizo que en poco tiempo se
agotasen todos sus ejemplares.

El apoyo del Real Patronato sobre Discapacidad a las iniciativas desarrolladas
por el GAT se remonta a la elaboracion del documento base para la regulacion de
la Atencion Temprana a nivel estatal, que culminé con la publicacion en el afio
2000 del Libro Blanco para la Atencién Temprana.

Esta «primera noticia» que supone comunicar a una familia que su hijo o hija
presenta una discapacidad, es un momento esencial. Requiere adecuada prepara-
cion profesional, sensibilidad y empatia, para que la familia pueda afrontar ade-
cuadamente la situacion y desarrollar todos los apoyos y cuidados beneficiosos
al menor.

Dar esta «primera noticia» es una tarea que resulta dificil e inquietante para mu-
chos profesionales y para la que, desafortunadamente, la mayoria de ellos ain no
ha tenido la ocasion de poder prepararse a lo largo de su formacion.

Sin embargo, poder asumir y comprender el rol que juegan en estos procesos y
abordar de manera profesional los efectos cognitivos y afectivos de la informa-
cion que se ha de trasmitir, resulta clave para afrontar estas situaciones de largo
alcance. Asi, se podra valorar su importancia ¢ implicaciones de los diagndsticos
funcionales, sociales y evolutivos.

La formacion en la «primera noticia» y en los complejos temas que implica
(apego, impacto emocional, discapacidad, comunicacion verbal y no verbal, ha-
bilidades sociales, etc.), es uno de los temas transversales a los que las disciplinas
relacionadas con las ciencias de la salud y los especialistas en desarrollo infantil
y atencion temprana deberian poder acceder.

Es por ello que, desde el Real Patronato y la Secretaria de Estado de Servicios
Sociales e Igualdad, consideramos que este trabajo es una herramienta muy va-
liosa y de gran utilidad.

............................................................................................ LA PRIMERA NOTICIA » 11 ....-"



Este libro aporta claves y estrategias para abordar correctamente esta situacion,
incluyendo las claves basicas del apoyo emocional necesario, la escucha y proxi-
midad. La informacion recopilada por este informe, asi como sus recomendacio-
nes, suponen una gran aportacion al profesional para realizar esta comunicacion
de la forma mas apropiada.

Desde mi responsabilidad como Secretario de Estado de Servicios Sociales e
Igualdad y Secretario General del Real Patronato, soy un impulsor convencido
de que el conocimiento y la formacion especifica al abordar la «primera noticiay,
puede ayudar a superar y eliminar obstaculos y desigualdades.

Con todo ello, quiero expresar un especial agradecimiento a los diferentes pro-
fesionales de la Atencion Temprana por su importante trabajo y animarles a usar
este magnifico libro.

JUAN MANUEL MORENO BONILLA
Secretario de Estado de Servicios Sociales e Igualdad
Secretario General del Real Patronato sobre Discapacidad



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 lec-
tura. No obstante es importante hacer constar que no se pretende
utilizar un lenguaje sexista por lo que estos términos haran refe-
rencia a los nifios y las ninas, los hijos y las hijas y los padres y
las madres.






1. Introduccion

En el ambito de la Atencion Temprana se conoce como «pri-
mera 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 in-
formacion que los padres reciben casi siempre con mucho do-
lor y que ademads, como veremos a lo largo de estas paginas,
puede tener efectos de alcance sobre el proyecto familiar y so-
bre el futuro de los hijos. Casi todos los especialistas que traba-
jan en los Centros de Desarrollo Infantil 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 anos
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 he-
mos realizado para esta investigacion muchos padres coinciden
en describir la llegada de esa noticia como el momento mas do-
loroso de su vida, una situacion de conmocion y angustia en la
que emergen y se confunden sentimientos y pensamientos, ex-
perimentados de una manera 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 incluso sen-
tir y expresar hostilidad hacia los que les plantean esa nueva cir-
cunstancia de vida.

Por todo ello, dar esta «primera noticia» s 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 for-
macion, no se ha previsto que hubieran de prepararse para afrontar
de una manera comprensiva estas situaciones: valorar su impor-
tancia; conocer, entender y abordar de manera profesional los
efectos cognitivos y afectivos de la informacion que trasmiten;
documentarse sobre las implicaciones funcionales, evolutivas y
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sociales de diagnosticos que no suelen ser habituales en su prac-
tica 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
ocupado del tema, los testimonios de las familias, las manifesta-
ciones recogidas en los grupos de padres, dan fe de la intensidad
y trascendencia de estas vivencias para el comun de las familias,
aunque cada padre o madre asimilara la noticia de manera dife-
rente y aunque, asimismo, las circunstancias y caracteristicas de
cada diagnostico, el tipo e intensidad de la discapacidad, conver-
tird ese momento concreto en una situacion muy variable y per-
sonal. En todo caso, esta diversidad no puede obviar la frecuencia
con que se producen situaciones de desencuentro entre padres y
profesionales y la insatisfaccion de un gran nimero de familias
con el modo y manera en que reciben la noticia.

En 1971 un articulo especial de revision sobre el tema elabo-
rado por la Asociacion Nacional Britanica para la Salud Mental, y
encargado expresamente por la direccion de una revista tan presti-
giosa como el Lancet, sefialaba la importancia de la informacion
que se ofrecia a los padres a la hora de transmitir el diagnostico
de una discapacidad. Una actuacion adecuada, seglin los autores
del articulo, serviria para favorecer la acogida de los nifios con
discapacidades en el seno de una familia y evitar el «doble han-
dicap» que podria suponer su rechazo, abandono o instituciona-
lizacion. Esta advertencia que hoy, a las nuevas generaciones de
profesionales y de padres, podria parecer exagerada o impensable,
no deja de ser indicativa de la permanencia, aiin en esos anos, de
una mentalidad que fue dominante durante una larga época: la ins-
titucionalizacion y segregacion de los nifios con discapacidades
que se consideraban «irrecuperables». Por entonces, la presencia
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 discapa-
cidades 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 estigmatizador. Asi, una encuesta realizada, también en el
Reino Unido, en 1977, a padres de nifios con sindrome de Down,
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daba cuenta de que un 22% de ellos habian recibido como con-
sejo profesional en el momento del diagnostico la institucionali-
zacion de sus hijos.

En Espaiia, en fechas tan proximas como 1999, un estudio pio-
nero de EDIS, encargado por el IMSERSO, estimaba que un 51%
de los padres de nifios con discapacidades de 0 a 6 afos tenian
quejas sobre la «falta de sensibilidad de los profesionales al dar
la noticia» o sobre la «escasa preparacion de los profesionales del
ambito sanitario» en relacion con los nifios con discapacidades.
Porcentajes muy semejantes a los hallados por otros autores (Slo-
per 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 produ-
cida por el contenido de la informacion con aquella derivada de
los modos, manera y contexto en que se les dio la noticia, aun-
que en relacion a sus posibles consecuencias para el proceso de
adaptacion de la familia (complicacion del duelo, posible depre-
sion, apego inseguro, estrés...) no hay, a dia de hoy, evidencias
suficientes. En todo caso, escuchar a los padres y analizar sus opi-
niones ha permitido identificar un conjunto de aspectos que los
profesionales deben tener en cuenta y cuidar a la hora de dar la
«primera noticiay:

— El tipo de discapacidad y su intensidad.

— Conocer a la familia.

— Cuidar al maximo cuando, donde y como se da la primera
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 informacion
clara, comprensible, concisa y abierta a las consideraciones
y preguntas de la familia.

— Estar a disposicion de los padres y ofrecerles oportunidades
suficientes para aclarar sus dudas o derivarlas a otros servi-
cios y recursos existentes.

— Facilitar a la familia el control de la situacion, el acceso a
segundas opiniones y a la toma de decisiones.
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Un conjunto de recomendaciones que sin duda estan ya produ-
ciendo cambios muy trascendentes en la aproximacion, desarrollo
y resolucion de los procesos de informacion diagnostica.

En las paginas que siguen veremos en qué se concretan estos
cambios, qué temas pueden considerarse en vias de solucion 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 Discapacidad, las asociaciones
de padres y de profesionales han promovido estudios e investiga-
ciones para mejorar el proceso de la «primera noticia». La mayo-
ria 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 resumen sus orienta-
ciones para afrontar la primera noticia. Al tiempo, han multipli-
cado sus esfuerzos por concretar y ampliar los programas «padre a
padrey, para ofrecer apoyos y orientacion una vez que se confirma
un diagnodstico. Desde la vertiente técnica, la Sociedad Espafiola
de Pediatria, el Colegio Oficial de Psicologos y otras asociaciones
profesionales han realizado actividades de sensibilizacion dirigi-
das a los especialistas que en el sistema sanitario tienen la res-
ponsabilidad de trasmitir el diagnostico 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 Aso-
ciaciones de Profesionales de la Atencion Temprana (GAT) por
el tema de la informacion diagnostica viene de antiguo. La expe-
riencia de conversar con las familias dia a dia durante largos pe-
riodos 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 pro-
pia Atencion 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
capitulo 2 se exponen los objetivos y la metodologia de esta inves-
tigacion, que comprende una extensa revision bibliografica, una
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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
tratamiento estadistico y los resultados de la encuesta a mas de
400 familias de nifios de 0 a 6 afios de 15 comunidades auténo-
mas sobre la realidad actual de los procedimientos diagndsticos
en Espana. En el capitulo 4 y 5 se trata de profundizar en las vi-
vencias y necesidades de las familias a partir de sus testimonios
directos y literales sobre el cuestionario aplicado. A continuacion,
en el capitulo 6 se valoran las limitaciones de este estudio ante un
tema que por su complejidad ofrece multitud de variantes y lineas
de investigacion. Y mds adelante, en los capitulos 7 y 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 tltimo, en el capitulo 9 se expone
a modo de Guia una reflexion més 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 noticiay.
La Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas
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. Metodologia

2.1. Introduccion

Una vez revisada la bibliografia existente en relacion al tema
planteado, y definidas una serie de claves que, a juicio de los pro-
fesionales que componen el equipo de investigacion, son signi-
ficativas para hacer un proceso de informacion diagnostica de
calidad, se plantea: conocer cudl es la opinion de las familias al
respecto, comprobar la validez de dichas claves desde el punto de
vista de las familias, verificar si en la realidad los profesionales
las emplean y como lo hacen, y hacer propuestas de mejora a par-
tir de sus sugerencias. El fin de los planteamientos realizados es
dar respuesta a los siguientes interrogantes:

— (Coémo han percibido las familias el momento de la infor-
macion diagndstica del trastorno del desarrollo de su hijo?

— De la informacion que las familias nos aportan, ;podemos
deducir estrategias que mejoren el proceso de la informa-
cion diagndstica?

— (Existen diferencias significativas en el modo como se da
la noticia segun el trastorno del desarrollo que se trate o del
profesional responsable de realizar esta tarea?

— ¢ Qué aspectos pueden mejorar en el proceso de informacion
diagnostica, desde la perspectiva de las familias?

— ¢ Qué variables han tenido en cuenta los profesionales para
dar la primera noticia?

— (Han empleado las claves definidas en nuestra investiga-
cion, de situacion, de contenidos del mensaje y de actitudes
del profesional? ;Como lo han hecho?

2.2. Objetivos

La presente investigacion ha tenido un doble objetivo:

® Recoger informacion sobre las practicas habituales de los
profesionales a la hora de dar la primera noticia de la dis-
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capacidad o el trastorno en el desarrollo de su hijo a las fa-
milias. Este objetivo general podemos concretarlo, a nivel
funcional y operativo, en:

— Estudiar cudles son las practicas habituales para dar a las
familias la informacion sobre el diagnostico de trastorno
del desarrollo de su hijo.

— Evaluar qué aspectos del proceso podrian mejorarse y
como.

— Recoger las necesidades reales de las familias.

— Identificar si hay variaciones en el proceso de informa-
cion diagndstica segln el trastorno del desarrollo que se
trate o en funcion de otras variables.

® Profundizar en la comprension de los procesos afecti-
vo-emocionales que experimentan los padres.

2.3. Método
2.3.1. Sujetos

Para la obtencion de datos se ha utilizado como técnica de in-
vestigacion la encuesta, que mediante cuestionarios se ha aplicado
a la poblacion objeto de estudio, es decir, familias de nifios de 0
a 6 afios, con problemas en el desarrollo, que residian en el terri-
torio espafiol.

Se trata de una técnica muy extendida en la investigacion so-
cial, mediante la que se obtienen datos a través de cuestionarios
de opinién aplicados a una serie de personas, permitiendo su tras-
cripcion a valores numéricos y, por consiguiente, operar estadis-
ticamente con ellos. Siguiendo a Garcia Ferrando (2000, p. 167),
es «una investigacion realizada sobre una muestra de sujetos re-
presentativa de un colectivo mas amplio, que se lleva a cabo en
el contexto de la vida cotidiana, utilizando procedimientos es-
tandarizados de interrogacion, con el fin de obtener mediciones
cuantitativas de una gran variedad de caracteristicas objetivas y
subjetivas de la poblaciony.
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Participaron en el estudio un total de 418 progenitores, quedando
representadas 15 comunidades autonomas (véase Tabla 2.1).

Tabla 2.1. Comunidades auténomas representadas en el estudio

Comunidad Auténoma

1. Andalucia

2. Aragén

3. Asturias

4. Baleares

5. Canarias

6. Cantabria

7. Castilla y Ledn

8. Castilla- La Mancha

9. Cataluna

10. Comunidad Valenciana

11. Extremadura

12. Galicia

13. La Rioja

14. Madrid

15. Pais Vasco

Teniendo en cuenta que el nimero total de cuestionarios envia-
dos fue de 650, la tasa de respuesta obtenida se sitlia en torno al
64.31%, algo que puede considerarse adecuado y suficiente a la
hora de establecer generalizaciones y conclusiones.

La edad media del hijo a la hora de realizar la entrevista se
situaba en torno a los 25 y los 48 meses, con un rango de 0 a 72
meses (véase Grafico 2.1). En relacion al problema del desarro-
llo que les afecta, el 23.9% presentaban sindrome de Down, el
18.7% autismo, el 16.3% retraso o alteracion en el desarrollo, el
10.8% paralisis cerebral infantil, el 6.0% acondroplasia, el 4.5%
discapacidad auditiva y el 3.8% discapacidad visual, correspon-
diendo el 16.0% restante a la categoria de otros problemas del
desarrollo.
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Grafico 2.1. Distribucion segun edad actual de los nifios

22,4%

42,1%

B < 24 meses
B 25-48 meses
B > 49 meses

35,5%

2.3.2. Instrumentos

CUESTIONARIO DE ELABORACION PROPIA

Para la recogida de la informacion se ha utilizado un cuestio-
nario disefiado especificamente para la poblacion objeto de estu-
dio, segun los objetivos planteados (véase Anexo 2).

La construccion del cuestionario tuvo como objetivo explorar
distintos aspectos relacionados con la transmisién de informa-
cion de gravedad infantil (discapacidad o trastorno en el desa-
rrollo) a ambos progenitores por parte de los profesionales. Su
construccién requirio de una labor constante de documentacion
y familiarizacién con los principales aportes tedrico-empiricos
sobre el tema que, finalmente, derivé en la eleccion de los conte-
nidos objeto de estudio de esta investigacion y en la formulacion
y progresiva integracion de los items que actualmente confor-
man el instrumento.

Esta labor de revision incluy6 la consulta de dos tipos de fuen-
tes documentales:

— El testimonio de los padres que, a través de sus asociaciones,
realizan recomendaciones sobre la forma mas adecuada de
dar y recibir la informacion del diagndstico (véase Tabla 2.2).

— Los articulos mas relevantes, o de recopilacion, que sobre
la forma de comunicar la primera noticia se han publicado
desde el &mbito profesional. Para ello se ha tratado de reco-



ger un muestrario amplio de trabajos, tanto de recopilacion
general, como los que se refieren a discapacidades especi-
ficas, a través del Centro Espafiol de Documentacion sobre
Discapacidad (CEDD), del Real Patronato sobre Discapa-
cidad, en cuya busqueda se definieron como palabras clave
las siguientes: «discapacidad» e «impacto familiar». Ade-
mas, a través de PUBMED se ha accedido a las siguien-
tes bases de datos bibliograficas compiladas por la National
Library of Medicine (NLM): MEDLINE, PreMEDLINE y
AIDS. En esta ocasion, las palabras clave definidas han sido
«disability» y «telling the parents». Esta revision ha apor-
tado un total de 16 articulos profesionales a través de los
cuales se ha abordado el tema objeto de estudio a lo largo
de los ultimos afios (véase Tabla 2.3).

Tabla 2.2. Orientaciones o guias de las asociaciones de padres

NOMBRE DE LA GUIA ASOCIACION

De padres a padres. Cuadernos de Bue-
nas Practicas n® 11.

Confederacion Espanola de Asociaciones
a favor de Ia§ Personas con Retraso Men-
tal FEAPS (Angeles Ponce Ribas) (2008).

Un nifio con autismo en la familia. Guia ba-
sica para personas que han recibido un
diagndstico de autismo para su hijo o su hija.

Universidad de Salamanca-IMSERSO
(2007).

Dossier divulgativo para familias con hijo
con discapacidad auditiva. Informacion
Basica.

Confederacion Espafola de Familias de
Personas Sordas. FIAPAS (Jaudenes, C.
y Patino, ,) (2007).

Un nuevo horizonte. Guia de la acondro-
plasia.

Fundacion ALPE. Acondroplasia (2007).

Informing Families. Consultation and Re-
search Report. National Best Practice Gui-
delines.

National Federation of Voluntary Bodies
(2007) Irlanda.

Plan de Atencién a Familias de Nifios Sor-
dos (2005-2009).

Confederacion Nacional de Sordos de Es-
pana (2005).

Sentimientos de los padres ante un diag-
noéstico de distrofia muscular.

Asociacion Espafola contra las Enferme-
dades Neuromusculares.

ASEM. Cuadernos de Divulgacion (2004).

Right From The Start Template «Good
practice in sharing the news».

SCOPE (2003) Reino Unido.

Puntos basicos para padres: Apoyo padre
a padre.

NICHCY. Centro Nacional de Distribucion
de Informacién para nifios con discapaci-
dades. USA (2003).
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Tabla 2.2. Orientaciones o guias de las asociaciones de padres

NOMBRE DE LA GUIA ASOCIACION

Early Support: Helping Every Chile Suc- = Council for Disabled Children. Dfes Publi-
ceed. Information for parents. cations. Reino Unido (2003).

«When your child has no diagnosis».

Para nuevos padres. Primera noticia. Down Espana. (Sin fecha).

Tu hijo es Unico. Descubrelo.

Para profesionales. Acompana en la pri- Down Espaia. (Sin fecha).
mera noticia. Tu eres clave.

Mi bebé tiene paralisis cerebral. ;Qué ha- | Confederacion ASPACE. (Sin fecha).
cer? Guia para padres primerizos.

Tabla 2.3. Recomendaciones de los profesionales

REFERENCIA AUTORES

Afrontamiento y adaptacion psicoldgica en padres de nifios con = R.M. Liminana
fisura palatina Anales de psicologia 2007; 23 (2): 201-206. Gras, J. Corbalan
Berna y R. Patr6
Hernandez

A study of the factors that affect parental acceptance of children’s = A.Anay

disabilities-a literature review (abstract) J UOEH. 2007 Jun 1; M. Yamaguchi
29(2):183-95.
Acercamiento diagndstico y asesoramiento genético en el re- | J.I. Lao Villadéniga
traso mental Rev. Neurol. 2001; 33 (Supl. 1): S 1-S 6.

La comunicacion del diagnostico a las familias afectadas por el | M. Carrasco
sindrome X fragil Rev. Neurol. 2001; 33 (Supl. 1): S37-41.

Telling parents about their child’s disability. J. Anderson
Nurs. Stand. 1996 Dec. 11;11(12):32-3.

Telling parents their child has severe congenital anomalies, Post- = S. Ryan
grad. Med. J. 1995; 71: 529-533.

Ways of telling new parents about their child and his or her men- | Nursey AD,
tal handicap: a comparison of doctors’ and parents’ views. Rohde JR,
J. Ment. Defic. Res. 1991 Feb;35 (Pt 1):48-57. Farmer RD.

First diagnosis of severe handicap: a study of parental reactions. | L. Quine y J. Pahl
Dev. Med Child Neurol. 1987 Apr.; 29(2):232-42.

Changes of counselling practices at the birth of a child with | S.M. Pueschel
Down syndrome. 1985; 6(1): 99-108.

Down’s syndrome: telling the parents. J. Irish Medical Assn., ' PJ.Lucasy
1981; 73:6. A.M. Lucas

Communication of the diagnosis of Down’s syndrome and spina | Murdoch JC.
bifida in Scotland 1971-1981. J. Ment. Defic. Res. 1983 Dec; 27

(Pt):247-53.
Counselling about Down’s syndrome: the parents’ viewpoint. | D.W. Gilmore y
Med. J. Aust. 1977 Oct 29; 2(18):600-3. R.K.Oates
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Tabla 2.3. Recomendaciones de los profesionales

REFERENCIA AUTORES

Parents of Down’s syndrome babies: their early needs. Child = C.C. Cunningham y

Care Health Dev. 1977 Sep-Oct; 3(5):325-47. T. Sloper

The birth of an abnormal baby: telling the parents, Lancet, E.F.Carry

1971;ii: 1075-7. T.E. Oppe

On Telling Parents of a Diagnosis of Mongolism, Brit. 3. Psychiat. = J. M. Berg,

1969; 115: 1195-6. S. Gilderdale y
J.Way

Al objeto de garantizar la calidad del cuestionario y reducir
los posibles errores asociados a éste, la construccion del instru-
mento ha seguido un proceso reflexivo, elaborado de acuerdo con
las orientaciones de algunos expertos en esta tematica' (Azofra,
1999; Garcia Ferrando, 2000; Padilla, Gonzélez y Pérez, 1998;
Manzano, Rojas y Fernandez, 1996; Batanaz, 2005).

Algunos de los aspectos que se han cuidado, siguiendo las
orientaciones de Padilla, Gonzalez y Pérez (1998), fueron:

— Como se entendian las preguntas, las instrucciones genera-
les y las categorias de respuesta.

— Cuadl era la secuencia de preguntas mas adecuada en el cues-
tionario y el orden de recogida de los distintos aspectos que
pretendia cubrir.

— Cuénto tiempo medio era necesario solicitar al entrevistado
para completar el cuestionario.

Dada la sencillez y la claridad de las cuestiones planteadas, no
se ha considerado necesaria la realizacion de un estudio piloto que
garantizase la comprension de las mismas. No obstante, se consi-
dera adecuado destacar que el formato definitivo del cuestionario
se acomodo a las orientaciones técnicas del Equipo de Investi-
gacion Sociologica (EDIS), quien se ha encargado de realizar el
analisis estadistico de los resultados. La version definitiva puede
verse en el Anexo 2.

! http://ec.europa.eu/europeaid/evaluation/methodology/tools/too_gst how gst es.htm, http://
www.nodo50.org/sindpitagoras/Likert.htm, http://www.ice.urv.es/cursos/tesi_doctoral/PRESEN-
TACIONES/SESIONES 04 APGS/metodo_invest.pdf
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El cuestionario, en su version definitiva, consta de 43 items,
que recogen datos cualitativos y cuantitativos a partir de pregun-
tas si/no. Dos pregunta de respuesta libre. (A4: ;Coémo valora ese
momento?; E43: ;Qué otras necesidades considera importantes?).
Y una serie de afirmaciones (p.ej., «Estar con mi pareja o algin
familiar que me acompafie»), que el progenitor debe puntuar, de
acuerdo a su importancia, en una escala Likert de 1 a 5 (1 =nada
importante; 5 = muy importante). Los 43 items se agrupan en 5
factores que son: momento en el que recibi6 la primera noticia (3
items); situacion (6 items); contenido del mensaje (14 items); ac-
titudes del profesional (6 items) y necesidades de la familia (12
items). Los dos items restantes se han incluido para obtener infor-
macion acerca de la edad actual del hijo y del problema del desa-
rrollo que presenta (véase Tabla 2.4).

Tabla 2.4. Estructura del cuestionario de elaboracion propia

FACTORES iTEMS

Momento en el que recibié la primera noticia | A3, A4, A5

Situacién B6, B7, B8, B9, B10, B11

Contenido del mensaje C12, C13, C14, C15, C16, C17, C18,
C19, C20, C21, C22, C23, C24, C25

Actitudes del profesional D26, D27, D28, D29, D30, D31

Necesidades de la familia E32, E33, E34, E35, E36, E37, E38,
E39, E40, E41, E42, E43, E44, E45

MODELO DE FICHA BIBLIOGRAFICA

Con el fin de organizar la informacion obtenida en la revision
bibliografica realizada, se ha elaborado un modelo de ficha biblio-
grafica que incluye los siguientes apartados:

1. Datos de la publicacion revisada
2. Efectos del diagndstico
a. Efectos emocionales
b. Efectos cognitivos
c. Otros temas de interés
3. Claves para una informacion diagnostica de calidad
a. Claves de tiempo y lugar
b. Claves de contenido
c. Claves de actitudes del profesional
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El formato final de las Claves se ha recogido de la propuesta de
Perpinan (2003). Un ejemplar de dicha ficha bibliografica puede
verse en el Anexo 1.

2.4. Procedimientos

El proceso general de desarrollo de la presente investigacion
ha comenzado a principios del afio 2008, cuando la Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion Temprana
(GAT) asumi0 la tarea de estudiar los procesos de transmision del
diagndstico a los padres de los nifios que presentan una discapaci-
dad o trastorno del desarrollo y elaborar un conjunto de materiales
que pudieran incidir en la mejora de las practicas profesionales en
un tema que es especialmente sensible para las familias.

Para la realizacion de esta tarea, la Federacion configuré un
equipo de estudio, proponiendo las siguientes lineas de trabajo:

— Recoger y ordenar los efectos de la primera noticia sobre los
padres, a partir de la literatura cientifica mas relevante y de
los testimonios directos de las familias espanolas.

— Seleccionar los principios de buenas practicas en la tarea de
la primera noticia propuestos por las distintas investigacio-
nes y conocer el estado actual de los procedimientos de in-
formacion.

— Identificar y valorar, en relacioén al proceso diagnostico,
cuales son las necesidades mas sentidas por los padres.

— Proponer un protocolo o sistema de recomendaciones para
guiar los procesos de informacion diagnodstica a familias so-
bre la presencia de un trastorno del desarrollo.

— En el desarrollo de la investigacion se han seguido una se-
rie de fases, que se describen a continuacion.

Fase 1. Preparacion y disenio de soportes
La realizacion de este trabajo comenzo con la constitucion de

un equipo de investigacion interdisciplinario formado por un mé-
dico rehabilitador y una médico neuropediatra, una pedagoga y
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tres psicologas que, una vez distribuidas sus funciones, ha cele-
brado reuniones periodicas, con caracter trimestral, y ha mante-
nido un sitio web para llevar a cabo el intercambio de informacion
entre sus componentes, distribucion de tareas, publicacion interna
de articulos revisados, etc.

Como fruto de la actividad llevada a cabo por el equipo de in-
vestigacion, han surgido los instrumentos descritos en el apartado
anterior (Cuestionario de elaboracion propia y Ficha bibliografica).

Fase 2. Seleccion y revision bibliogrdfica

Se ha revisado la bibliografia existente en lengua espafiola, refe-
rida al tema de la informacion diagnoéstica, a partir de la bisqueda
realizada en la base de datos del SIIS - Centro Espafiol de Docu-
mentacion sobre Discapacidad (CEDD), del Real Patronato sobre
Discapacidad, en marzo de 2009, introduciendo las palabras clave
«discapacidad» e «impacto familiar», resultando un total de 67 do-
cumentos o publicaciones. Tras descartar aquellos que no tenian re-
lacion directa con un diagnostico de discapacidad infantil, o con el
tema de la investigacion, el nimero de documentos a revisar quedo
reducido a 29. A esta busqueda inicial se han anadido otros articulos
propuestos por los integrantes del grupo o destacados por su interés
para la investigacion hasta completar una lista inicial de 53. Por otro
lado, con el fin de recoger los documentos mas interesantes existen-
tes en lengua inglesa, se han realizado biisquedas complementarias
en bases de datos como PUBMED y ERIC, partiendo de combina-
ciones de las siguientes categorias: «disability», «family impact»,
«diagnosis disclosure», «breaking bad newsy, «telling the parentsy,
«copingy», «grieth, «stigmay, «attachment», lo cual ha permitido
conformar el listado definitivo citado anteriormente.

La informacion recogida se ha ordenado, posteriormente, en las fi-
chas de registro, quedando agrupada en los diferentes apartados que
éstas incluyen (véase descripcion de las fichas en el apartado 2.3.2.).

Fase 3. Encuesta a familias y analisis cuantitativo de resultados

El universo de la investigacion estuvo compuesto por las fa-
milias que tienen uno o mas hijos de 0 a 6 afos con problemas
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del desarrollo. Actualmente, no se conoce la cifra exacta de pa-
dres y madres que se encuentran en esta situacion, por lo que se
trabajo con un universo superior a 100.000 familias en el terri-
torio estatal. El ambito de la investigacion ha sido todo el terri-
torio espafiol.

La seleccion de la muestra se ha realizado siguiendo criterios
técnicos para que la informacion extraida tuviera representativi-
dad estadistica. Se ha llevado a cabo una distribucién muestral
representativa del conjunto del universo definido, probabilistica,
polietapica, por conglomerados (Centros de Desarrollo Infan-
til y Atencion Temprana —CDIAT- y entidades o asociaciones) y
con seleccion aleatoria de las diferentes unidades en las sucesi-
vas etapas. Las encuestas se han llevado a cabo a través de dos
vias principales de contacto con las familias: Centros de Desa-
rrollo Infantil y Atencion Temprana de toda Espafia, donde se
han realizado un 62% de las encuestas analizadas, y otras enti-
dades especializadas o asociaciones (ASEM, ASPACE, AUTIS-
MO-ESPANA, DOWN-ESPANA, FEAPS, ONCE, X FRAGIL,
ACONDROPLASIA), donde se realizaron el 38% de los con-
tactos.

Los cuestionarios fueron entregados, por parte del equipo de
investigacion, en los CDIAT y en las asociaciones, que se encar-
garon de distribuirlos a los progenitores de forma manual, junto
con un sobre en el que debian devolver sus respuestas, de modo
que se garantizaba, en todo momento, la confidencialidad de las
familias. El equipo de investigacion no ha recibido ningin nom-
bre o direccion de los padres.

La muestra teorica inicial estaba compuesta por 400 casos.
El trabajo de campo concluyd con un volumen total de mues-
tra real de 418 encuestas. En cualquier caso, se estima un mar-
gen de error del + 4,78%, con un nivel de confianza del 95,5% y
para p=g=0,5. El error muestral se ha calculado para la situacion
mas desfavorable en la que el universo fuera superior a 100.000
unidades.

El proceso de recogida de informacion ha culminado con un
control de calidad posterior, consistente en la depuracion y verifi-
cacion de la informacion recogida, asi como con la realizacion de
chequeos de rango y de inconsistencias ldgicas.
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La explotacion estadistica de los resultados ha corrido a cargo
del Equipo de Investigaciones Sociologicas (EDIS), utilizando
para ello programas propios y estandar (p.ej. SPSS 17.0). El pro-
ceso incluy¢ los siguientes tratamientos, a partir de los cuales se
desarroll6 el oportuno andlisis de resultados:

— frecuencias y porcentajes de todas las variables del cues-
tionario, con el objeto de aportar los resultados globales de
cada variable incluida en el mismo;

— inclusion de medidas de tendencia central y de dispersion
en todas las variables de escala, considerando el analisis de
la media, como medida mas representativa de la tendencia
central;

— cruces bivariantes entre variables dependientes e indepen-
dientes;

— analisis especificos basados en la generacion de indices sin-
téticos.

Fase 4. Analisis cualitativo

El 4mbito de la investigacion cualitativa ha partido de la orde-
nacion y estudio de las vivencias y de las necesidades de los pa-
dres obtenidas a partir del cuestionario.

Los testimonios directos de las familias sobre el impacto del
diagnostico se han clasificado y articulado con los procesos de
caracter afectivo-emocional que se han identificado como axiales
en la bibliografia examinada, tratando de ofrecer una explicacion
de los factores que influyen para obtener un resultado progresivo
o regresivo, en las transiciones que afrontan los padres, haciendo
un énfasis particular en la informacion diagndstica. Esta tarea se
recoge en el capitulo 4.

Asimismo, se ha realizado un analisis cualitativo de las necesi-
dades manifestadas por las familias y de las posibles semejanzas o
diferencias entre grupos, en funcion del problema del desarrollo.
Para ello, se ha trabajado tanto sobre una serie de preguntas ce-
rradas, mediante una escala tipo Likert con calificacion de 1 a 5,
como de preguntas abiertas para obtener la opinion literal de las
familias. Este trabajo se expone en el capitulo 5.
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Fase 5. Estrategias de Informacion Diagnostica

La ultima fase de la investigacion se ha destinado a configurar
una Estrategia de Informacion Diagnostica mediante la elabora-
cion de un conjunto de Claves que tratan de destacar los aspectos
mds importantes de esa actuacion profesional y siguen un es-
quema general orientado a facilitar su consulta:

— Un breve argumentario de su justificacion o interés para las
familias

— Un resumen de palabras clave que ayuden a su recuerdo

— Unas recomendaciones de actuacion

— Unas actuaciones que se propone evitar.

Las Claves se exponen en el capitulo 9, dedicando los aparta-

dos precedentes a sefialar las Conclusiones y Recomendaciones
generales de esta investigacion.
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3. La realidad espanola.
Analisis cuantitativo

Equipo de trabajo

El informe que se expone a continuacion en este capitulo ha sido
realizado de forma independiente por EDIS, S.A. con el siguiente
equipo de trabajo:

Direccion: Radul Flores Martos
Explotacion de datos: Radul Flores Martos
Cristina Villar Herranz
Analisis y redaccion: Raul Flores Martos
Cristina Villar Herranz
Susana Tomé Sanchez
Edicion de informes: Nieves Moral Montero

3.1. Introduccion

La paternidad siempre estd impregnada de un barniz de ilusio-
nes, esperanzas, expectativas, plenitud, intensidad de sensaciones
y emociones que embriagan y colman de felicidad absoluta a los
recientes papas. Son momentos en los que los padres pueden vol-
car todas sus expectativas y propositos para sus hijos, tanto pro-
yectando sus propias ilusiones que no llegaron a cumplir como
creando unas nuevas, hechas «a la medida de sus hijosy.

Pero en ocasiones, se encuentran con acontecimientos que mo-
difican todos estos planes y expectativas para crear otros, estos si,
mas cercanos a la nueva situacion de la familia.

Los problemas de desarrollo de los nifios son cada vez mas co-
nocidos y visibles al conjunto de la sociedad, pero esto no impide
que siempre se vean acompanados de un halo de creencias y mi-
tos del todo erroneos que no hacen mas que dificultar la vida a los
pequetios y sus familias.

Este terrible camino de aceptacion y lucha da comienzo, en
ocasiones, durante el embarazo, otras veces nada mas producirse
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el nacimiento y otras tantas, tiempo después. Cada iniciacion es
diferente de las demas, depende de la situacion, personalidad,
creencias y educacion de los padres, también depende de los pro-
pios nifios, asi como del propio momento de cada uno.

Es un hecho claro que siempre el momento de recibir la «primera
noticia» es doloroso, triste, angustioso y de incredulidad, segtin de-
finen los propios padres, pero no es menos cierto que se pueda tra-
tar de suavizar, normalizar y tratar de amortiguar el dolor, de estos
padres que lo definen como «el peor momento de mi viday.

Para tratar de mitigar el dolor de esta «primera noticia» es ne-
cesario trabajar para conocer qué es lo que no se esta haciendo
bien, cdmo podrian modificarse los protocolos, cudl es el camino
correcto para informar a los padres tratando de no aumentar su an-
gustia y su dolor.

Este es el objetivo principal de la presente investigacion, donde
se han realizado 418 encuestas a padres de niflos con problemas
de desarrollo en todo el estado para conocer como sienten ellos
esa «primera noticia». De forma que poco a poco se pueda traba-
jar para mejorar en la comunicacion con los padres y que no su-
ponga un dolor afiadido a su nueva vida familiar.

3.2. Metodologia

® E]l universo
El universo de la investigacion estd compuesto por las familias
que tienen uno o mas nifos de 0 a 6 afios con problemas del de-
sarrollo. Actualmente, no se conoce la cifra exacta de padres y
madres que se encuentran en esta situacion, por lo que se trabaja
con un universo superior a 100.000 familias en el territorio esta-
tal. El ambito de la investigacion es todo el territorio espanol.

® Distribucion muestral
La seleccion de la muestra se ha realizado siguiendo cri-
terios técnicos para que la informacion extraida tuviera
representatividad estadistica. Se ha llevado a cabo una dis-
tribucion muestral representativa del conjunto del universo
definido, probabilistica, polietapica, por conglomerados



(CDIAT y entidades o asociaciones) y con seleccion aleato-
ria de las diferentes unidades en las sucesivas etapas.

® Tamafio muestral y margen de error

La muestra tedrica inicial estaba compuesta por 400 ca-
sos. El trabajo de campo concluyé con un volumen total de
muestra real de 418 encuestas.

En cualquier caso, se estima un margen de error del + 4,78%,
con un nivel de confianza del 95,5% y para p=q=0,5. El error
muestral se ha calculado para la situacion mas desfavorable
en la que el universo fuera superior a 100.000 unidades.

® Proceso de recogida de informacion
Larecogida de informacion se ha realizado mediante un cues-
tionario precodificado y semiabierto, que ha sido disehado
con las aportaciones de un equipo de trabajo multidisciplinar
y que ha procurado una seleccion de informacion basica a ex-
traer y una sencillez en su proceso para que pudiera ser auto-
cumplimentado por las familias objeto de estudio.
Las encuestas se han llevado a cabo a través de dos vias
principales de contacto con las familias: Centros de Desa-
rrollo Infantil y Atencién Temprana (CDIAT), donde se ha
realizado un 62% de las encuestas analizadas, y otras enti-
dades especializadas o asociaciones, donde se realizaron el
38% de los contactos.
El proceso de recogida de informacion ha culminado con un
control de calidad posterior consistente en la depuracion y ve-
rificacion de la informacién recogida, asi como con la reali-
zacion de chequeos de rango y de inconsistencias logicas.

® Explotacion estadistica
La explotacion estadistica se ha realizado bajo programas
propios y estandar (SPSS 17.0). El proceso incluy6 los si-
guientes tratamientos, a partir de los cuales se desarrollo el
oportuno analisis de resultados:

— Frecuencias y porcentajes de todas las variables del cues-
tionario, con el objeto de aportar los resultados globales
de cada variable incluida en el cuestionario.
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— Inclusién de medidas de tendencia central y de disper-
sion en todas las variables de escala, considerando el
analisis de la media como medida mas representativa de
tendencia central.

— Cruces bivariantes entre variables dependientes e inde-
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pendientes.
— Analisis especificos basados en la generacion de indices
sintéticos.
FICHA TECNICA
Universo:

El universo de la investigacion esta compuesto por las familias que
tienen uno o mas nifios de 0 a 6 afios con problemas del desarro-
llo. Actualmente, no se conoce la cifra exacta de padres y madres
que se encuentran en esta situacion, por lo que se trabaja con un
universo superior a 100.000 familias en el territorio estatal.

Ambito de la investigacion:

El ambito de la investigacion es el territorio estatal.
Muestra:

Se han realizado 418 encuestas quedando representadas 15 co-
munidades auténomas.

Margen de error:

El margen de error para el conjunto es del + 4,78%, con un nivel
de confianza del 95,5% y para p = q = 0,5.

Trabajo de campo:

El trabajo de campo se ha desarrollado durante el ultimo trimes-
tre de 2009 y 2010.

Método de recogida de la informacion:

Los cuestionarios fueron auto cumplimentados por las familias con
la ayuda de los profesionales de Atencion Temprana.

Las encuestas se han llevado a cabo a través de dos vias princi-
pales de contacto con las familias: Centros de Desarrollo Infantil y
Atencion Temprana (CDIAT), donde se han realizado un 62% de

las encuestas analizadas, y otras entidades especializadas o aso-
ciaciones, donde se realizaron el resto de los contactos.



3.3. Descripcion de los nifios

Para comenzar el analisis, veremos la distribucion de las en-
cuestas realizadas segun el problema de desarrollo del hijo y la
edad del mismo a la hora de realizar la entrevista.

A continuacidn, en el grafico 3.1 se puede observar la distribu-
cion de los nifios a cuyos padres se ha realizado la encuesta, segiin
problema de desarrollo que les afecta. Como se puede ver, casi
el 60% de los casos agrupa tres problemas: sindrome de Down
(23,9%), autismo (18,7%) y retraso o alteracion en el desarrollo
(16,3%).

Grafico 3.1. Distribucion segun problema del desarrollo de los nifios

Acondroplasia Sindrome de Down
6.0% 23,9

- Paralisis cerebral
Retraso o alteracion infantil 10.8%

en el desarrollo 16,3%

Discapacidad ) . Transtorno
auditiva 4,5% Dl_scapaC|dad generalizado del
visual 3,8% desarrollo

Autismo 18,7%

Otra variable que se tuvo en cuenta a la hora de entrevistar a
los padres fue la edad que tenia el hijo a la hora de realizar la en-
trevista. Al tratarse de ninos de corta edad, se midid en meses,
creando para el analisis tres grupos: hasta 24 meses, de 25 a 48
meses y un tercero de 49 y mas. Teniendo en cuenta esta distribu-
cion, se puede observar que las tres categorias son bastante pare-
cidas, destacando el estrato intermedio, de 25 a 48 meses, donde
se concentra el 42,1% de las entrevistas.
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Grafico 3.2. Distribucion segun edad actual de los nifios

49 y mas meses
22,4%

De 25 a 48 meses Hasta 24 meses
42 1% 35,5%

Como se ha podido observar, la distribucion con la que nos en-
contramos es suficientemente diversa y heterogénea como para po-
der llevar a cabo un anélisis de la informacion variada y completa.

3.4. Momento en el que recibio la «primera noticia»

En este segundo apartado se va a tener en cuenta tanto el momento
en que los padres reciben la noticia del problema de desarrollo de su
hijo como la situacion en la que se encontraban. Para el primero de
los aspectos veremos como los padres recuerdan con claridad el mo-
mento y quién fue el profesional que se encargd de darles la noticia.

Por otro lado, estudiaremos la situacion en la que se encontra-
ban: el lugar, el marco temporal una vez que el nifio habia nacido,
el nimero de entrevistas que tuvo con el profesional, los familia-
res que estaban presentes o si conocian al hijo.

La recepcion de la noticia de que el hijo de una persona sufre
un trastorno en el desarrollo es siempre dura de asimilar y por ello
es un momento importante en la vida de los padres. Asi se refleja
en el grafico 3.3. donde 9 de cada 10 padres que recibieron la no-
ticia recuerda con claridad ese momento.



Grafico 3.3. Distribucion porcentual del recuerdo
de recibir la primera noticia

No
0,7%

Un factor importante a la hora de asimilar esta informacion es
el profesional que da la noticia a la familia. En un 11,8% de los
casos, es el ginecologo el que se encarga de dar la noticia a la fa-
milia. En un 38%, el encargado de dar la «primera noticia» es el
pediatra y en un 28% de los casos fue el médico especialista del
nifio. Por ultimo, en un 11% de los casos, serd el psicologo el que
lo lleve a cabo.

Grafico 3.4. Distribucion porcentual del profesional que da la noticia

Un conocido Psiquiatria Otro
1,2%  Psicologo 1,9%  profesional
10,8% 6,0% Ginecologo
- 11,8%

Ayudante técnico Neonatélogo o
sanitario o ATS Médico especialista pediatra
1,4% 28,4% 38,3%

En la siguiente tabla (Tabla 3.1) puede observarse como la no-
tificacion de la noticia por parte del profesional varia segtn el pro-
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blema de desarrollo del nifio. Esto puede deberse a que cada uno
es detectado en diferentes momentos de la edad del nifio. En el
caso del sindrome de Down, son los neonatoélogos con un 51,5%
y los ginecologos con un 22,7% los que dan la noticia, siendo es-
tos dos profesionales los que sumen el 74,2% de las notificacio-
nes en este tipo de problema de desarrollo.

En el autismo, al ser un problema de desarrollo que se diagnos-
tica mas tardiamente, los profesionales que se encargan de noti-
ficarlo tienen unas caracteristicas diferentes. Asi, es el psicologo
(46,2%) y el médico especialista (21,8%) los que mayoritaria-
mente transmiten la noticia.

En cuanto a otros problemas del desarrollo como la paralisis
cerebral infantil, el retraso o alteracion en el desarrollo, o la dis-
capacidad visual o auditiva son trasmitidas en porcentajes pareci-
dos tanto por neonatdlogos o pediatras (41,3%) como por médicos
especialistas (38,3%).

Tabla 3.1 Distribucion porcentual del profesional que da la noticia
segun el problema de desarrollo del hijo

ge )

Do A O ; .
Ginecdlogo 22,7 - 11,3
Neonatélogo o pediatra 51,5 12,8 41,3
Médico especialista 9,3 21,8 38,3
Ayudante técnico sanitario o ATS 41 - 0,8
Un conocido 41 = 0,4
Psicélogo - 46,2 3,8
Psiquiatra — 9,0 0,4
Otro profesional 8,2 10,3 3,8
Total 100,0 100,0 100,0

El lugar donde se recibe la noticia es importante para preser-
var la intimidad en los momentos duros a los que los familiares
tienen que enfrentarse en dicho momento. En este caso, casi 6
de cada 10 familias la recibieron en el despacho del médico o de
otro profesional que se encarg6 de trasmitir la noticia. A pesar
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de este alto porcentaje, la primera noticia también se da en otros
lugares mas o menos convenientes, como el 25% de los casos
en que las familias recibieron la noticia lo hicieron en la habi-
tacion de un hospital (13,0%), en la sala de partos (7,2%) o en
un pasillo o sala cualquiera (4,8%). Un 6,3% de los padres re-
ciben la informacion en otros lugares, como urgencias o la sala
de despertar. Por ultimo, inicamente un 1,9% lo hacen en el co-
legio o guarderia.

Grafico 3.5. Distribucion porcentual del lugar donde recibid la noticia

Otros i
lugares Guarderia o

6.3% colegio Sala
Pasillo o sala 1,9%  de partos Habitacion del
cualquiera 7,2% hospital 13,0%
4,8%

Despacho del médico
o de otro profesional
66,8%

Llama la atencidn las diferencias con las que nos encontramos
cuando tenemos en cuenta el lugar donde se recibe la noticia en
funcioén del tipo de problema de desarrollo. Aunque en todos los
tipos de trastorno, el profesional transmite la noticia mayoritaria-
mente en un despacho, nos encontramos con diferencias en los
porcentajes de esta notificacion. Asi, en el autismo el profesional
lo notifica en 8 de los casos, mientras que en el resto de los pro-
blemas de desarrollo baja minimamente a 7 de cada 10 y en el sin-
drome de Down solo reciben la noticia en el despacho el 33% de
las personas. Es en este sindrome donde el espacio para la trans-
mision de la noticia estd mas diversificado ya que lugares como
la sala de partos con un 23% y la habitacion de un hospital con el
24% suman casi un 50%.
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Tabla 3.2. Distribucién porcentual del lugar donde recibi6 la noticia
segun el problema de desarrollo del hijo

S.de TGD Rest

Down Autismo esto
Sala de partos 23,0 - 2,9
Habitacion del hospital 24,0 3,8 11,3
Despacho del médico o de otro 33,0 84,6 75,2
profesional
Pasillo o sala cualquiera 10,0 2,6 3,4
Otros lugares 10,0 6,4 4,6
Guarderia o colegio — 2,6 2,5
Total 100,0 100,0 100,0

En la tabla 3.3 se evalua el lugar donde se recibi6 la noticia segiin
el profesional que la transmitid. Asi, aunque el porcentaje mas ele-
vado lo encontramos en un despacho, ya sea el del propio profesio-
nal que transmite la noticia como de otro, existen diferencias segun el
profesional. Profesionales como los psicologos (88,7%) o los médi-
cos especialistas (80,5%) valoran la intimidad a la hora de dar la no-
ticia ya que superan el 80% de los casos. Por otro lado, son los ATS
los que transmiten la noticia en tan solo un 33,3% en un despacho.

Tabla 3.3. Distribucion porcentual del lugar donde
recibié la noticia segun el profesional

Neonatélogo  Médico ATS u otro | Psicélogo o

Ginecdlogo o pediatra  especialista | profesional | Psiquiatra
Sala de partos 12,2 11,4 0,8 8,8 -
Hablt.aC|on del 6.1 196 9.3 20,0 B
hospital
Despacho del
médico o de otro 71,4 57,6 80,5 883 88,7
profesional
PaS|IIo.o sala 4.1 5.1 5.1 10,0 B
cualquiera
Otros lugares 6,1 6,3 4,2 16,7 57
Guarderia o colegio - - - 16,7 57
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
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Si tenemos en cuenta tanto el lugar donde se recibe la noti-
cia, como las personas que estaban presentes, se observa como
en casi todos los casos los porcentajes mas elevados los en-
contramos cuando el padre y la madre estdn juntos, indepen-
dientemente del lugar donde reciban la noticia con mas del
50%: despacho del profesional (64,5%), la guarderia o el co-
legio (62,5%) o la sala de partos (55,2%). La excepcion la en-
contramos cuando la noticia se transmite en los pasillos u otra
sala donde es el padre (40%) el unico que se encuentra en el
momento.

Tabla 3.4. Distribucién porcentual del lugar donde
recibié la noticia segun las personas presentes

Sala de

partos 55,2 31,0 13,8 = = 100,0

Habitacion
del 54,7 15,1 24,5 5,7 - 100,0
hospital

Despacho
del médico
o de otro

profesional

64,5 6,5 20,7 8,0 0,4 100,0

Pasillo
o sala 30,0 40,0 30,0 - - 100,0
cualquiera
Otros
lugares

73,1 = 19,2 7 = 100,0

Guarderia

. 62,5 - 37,5 - - 100,0
o colegio

En el 61,3% de los casos, en el momento de recibir la noticia
estan presentes tanto el padre como la madre. En el caso de que
la noticia se comunicara a uno solo de los conyuges es la madre
con 21,5% la que esta presente por un 10,4% de las ocasiones en
las que se encuentra presente el padre. En un 6,5% de los casos,
se encontraba el encuestado con algtn otro familiar.
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Grafico 3.6. Distribucion porcentual de las personas
presentes al recibir la noticia

Solo la madre
Con algun 21,5% Solo el padre
familiar 10,4%
6,5%

Otros
0,2% El padrey la
madre juntos
61,3%

Teniendo en cuenta los problemas de desarrollo, se observan
diferencias. En el caso del sindrome de Down, aunque el porcen-
taje mas elevado es el de la presencia de ambos padres con un
37,8%, llama la atencion como en el momento de la recepcion de
la noticia el padre se encontraba solo en el 30,6%. Por otro lado,
en el caso del autismo y del resto de problemas de desarrollo, a pe-
sar de tener los porcentajes mas elevados en la presencia de ambos
(66,2% y 69,3% respectivamente), se encontraba la madre sola en
un 23,4% en el primero de los casos y en un 20,2% en el segundo.

Tabla 3.5. Distribucidon porcentual de las personas presentes al recibir
la noticia segun problema de desarrollo del hijo

of= ) -

Jo A 0 .
El padre y la madre juntos 37,8 66,2 69,3
Solo el padre 30,6 1,3 5,0
Solo la madre 23,5 23,4 20,2
Con algun familiar 71 9,1 5,5
Otros 1,0 - -
Total 100,0 100,0 100,0




Como ya se ha dicho con anterioridad, los distintos trastornos
del desarrollo que sufren los nifios se detectan en los primeros
afios de vida de éstos, como puede observarse en el grafico 3.7.

Asi, nos encontramos que el 27% de las personas que reciben
la noticia lo hacen tanto en el primer afio de vida del nifio como
después de los 12 primeros meses de vida. Los momentos menos
frecuentes son cuando apenas han pasado unas horas desde el na-
cimiento (11,1%).

La noticia, por tanto, es transmitida por los profesionales, en
mas del 50%, dentro de los dos primeros afios de vida del nifo.

Grafico 3.7. Distribucion porcentual del momento
en que recibié la noticia

Al poco rato
Durante la de nacer el
Después de los gestacion nifo/a Pasadas unas
12 meses 10,4% 12,8% horas

27,2% 11,1%

Pasados

nos dias
Cuando tenia de . ol
11,6%
1a 12 meses
27,0%

Las diferencias aparecen cuando atendemos al problema de de-
sarrollo del nifio. En el caso del sindrome de Down, es al rato de
nacer el nifio (45%) o pasadas unas horas (25%) cuando las fami-
lias reciben la notificacion, sumando casi el 70% de los casos de
notificacion de este sindrome.

En el caso del autismo, la comunicacion se produce después de
los doce meses. Para el resto de problemas del desarrollo el tiempo
en el que se comunica la noticia varia, aunque se observa como es
en el primer afio (40%) cuando se comunica mayoritariamente.



Tabla 3.6. Distribucidon porcentual del momento en que recibié la
noticia segun el problema de desarrollo del hijo

S.de TGD Resto

Down Autismo
Al poco rato de nacer el nifio 45,0 — 3,3
Pasadas unas horas 25,0 - 8,8
Pasados unos dias 12,0 1,3 14,6
Cuando tenia de 1 a 12 meses 6,0 11,8 40,6
Después de los 12 meses — 86,8 19,7
Durante la gestacion 12,0 - 13,0
Total 100,0 100,0 100,0

Atendiendo a las personas que se encuentran en el momento de
recibir la noticia vemos que, independientemente de los meses de
vida del nifo, siempre se encuentran el padre y la madre en porcen-
tajes que se situan por encima del 50%, excepto en el caso de que la
primera noticia se produzca a las pocas horas de nacimiento del nifio
donde la noticia es recibida unicamente por el padre en el 48,1% de
los casos. Aunque se encuentran diferencias hasta de 22 puntos por-
centuales entre la presencia de ambos padres entre la comunicacion
durante la gestacion (74,7%) y pasadas las pocas horas (52,2%),
existiendo la tendencia de a menor nimero de horas de vida del hijo
mayor ausencia de la madre en la notificacion de la noticia.

Tabla 3.7. Distribucién porcentual del momento en que recibié la
noticia segun las personas presentes

A.I~poco rato de nacer el 346 481 135 38 - 1000
nino

Pasadas unas horas 522 21,71 21,7 43| - |[100,0
Pasados unos dias 63,8 85 255 2,1 — 1100,0
Cuando teniade 1 a 12 694 18 198 90 — 100,
meses

Después de los 12 meses 62,8 1,8 28,3 71 - 1100,0
Durante la gestacion 744 - 14,0 93| 2,3 |100,0
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Este grafico representa la realizacion de mas de una entrevista
realizada por el profesional que le dio la noticia. Como puede ob-
servarse, el 64,6% de las personas a las que se les comunico la no-
ticia tuvieron mas de una.

Grafico 3.8. Distribucion porcentual de mas
de una entrevista realizada con el profesional

Un 31,6% de los padres con un nifio afectado por el sindrome de
Down han tenido mas de una entrevista con el profesional, siendo
casi 7 de cada 10 las que no han tenido mas de una. Esta tendencia
cambia en el caso del autismo (75,3%) y en el resto de los problemas
del desarrollo (74,8%) donde 7 de cada 10 personas han tenido mas
de una entrevista con el profesional que les dio la primera noticia.

Tabla 3.8. Distribucion porcentual de mas de una entrevista realizada
con el profesional segun el problema de desarrollo del hijo

S.de TGD

Down Autismo Resto
Méas de una entrevista 31,6 75,3 74,8
No tuvo mas de una entrevista 68,4 247 25,2
Total 100,0 100,0 100,0

El ATS es el profesional que en menor proporcion realiza mas
de una entrevista después de notificar la noticia, un 61,3% de los



padres asi lo declara. Esto puede deberse al hecho de que la rela-
cion entre los ATS y los padres es puntual. Ademas, no debemos
perder de vista el hecho de que tnicamente en un 1,4% de los ca-
sos es el ATS quien se encarga de dar la «primera noticia». En
el caso contrario, el psicologo (84,9%) y el médico especialista
(76,1%) son los que alcanzan porcentajes mas elevados en la rea-
lizacion de mas de una entrevista con los familiares.

Tabla 3.9. Distribucién porcentual de mas de una
entrevista realizada segun el profesional

eonatologo edico A otro | Psicologo o
ecologo
0 pediatra especia a | profesiona Psiquiatra

Mas de una

. 55,1 58,6 76,1 38,7 84,9
entrevista

No tuvo mas de
una entrevista

Total 100,0 | 100,0 @ 100,0 & 100,0 ' 100,0

449 41,4 23,9 61,3 15,1

La percepcion que las familias tienen respecto a la suficiencia
de las entrevistas que han realizado con el profesional encontra-
mos que el 51,6% de las familias estan de acuerdo con el nimero
de entrevistas que han mantenido con los profesionales, es decir,
le han parecido suficientes. Mientras que 3 puntos porcentuales
por debajo (48,8%) estan insatisfechas con las entrevistas que han
mantenido, indicando que les han parecido insuficientes.

Grafico 3.9. Distribucion porcentual de la suficiencia de las entrevistas

No
48,4%

51,6%



Atendiendo al problema de desarrollo que padecen los nifios,
vemos como la percepcion de las familias con hijo con autismo
consideran en un 73% que las entrevistas realizadas con el profe-
sional son suficientes. Esta misma tendencia la encontramos en el
resto de problemas de desarrollo, aunque con porcentajes de sa-
tisfaccion menores (53,7%). Por el contrario, la satisfaccion por
las entrevistas realizadas es menor en el caso de las familias con
hijo con sindrome de Down, ya que el 29,3% consideran que fue-
ron suficientes.

Tabla 3.10. Distribucion porcentual de la suficiencia
de las entrevistas segun el problema de desarrollo del hijo

S.de TGD Resto

Down Autismo
Suficientes entrevistas 29,3 73,0 53,7
No suficientes entrevistas 70,7 27,0 46,3
Total 100,0 100,0 100,0

Los ginecologos han proporcionado suficientes entrevistas en
un 55,1% de los casos, frente al 76,1% de los médicos especialis-
tas o el 84,9% de los psicologos o psiquiatras.

De esta forma, se puede afirmar que son los médicos especia-
listas y los psicologos/ psiquiatras los que dan mayor satisfaccion
a los padres en cuanto al numero de entrevistas mantenidas.

Tabla 3.11. Distribucion porcentual de la suficiencia
de las entrevistas segun el profesional

eonatologo edIico A otro P 0logo o
ecologo
0 pediatra especia a profesiona Psiquiatra

Suficientes

. 55,1 58,6 76,1 38,7 84,9
entrevistas

No suficientes
entrevistas

Total 100,0 | 100,0 @ 100,0 = 100,0 & 100,0

44,9 41,4 23,9 61,3 15,1

El conocimiento previo del nifio antes de recibir la noticia im-
plica que se cree un vinculo entre la familia y el pequefio, que fa-
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cilita la manera de asumir la noticia. Este conocimiento parece
existir en el 80,1% de los casos en los que se dio la noticia, ya que
la familia conocia a su hijo. Mientras que en un 20% de las fami-
lias no habian podido conocerlo, antes de la noticia.

Grafico 3.10. Distribucion porcentual del conocimiento previo
del niflo cuando la familia recibié la noticia
Si
80,1%

No
19,9%

En el caso de los nifios con sindrome de Down, sus familiares
no lo conocieron en un 40% antes de recibir la noticia. Siendo en
el autismo donde todos los padres conocian a su hijo cuando les
dieron la noticia.

Tabla 3.12. Distribucion porcentual del conocimiento del nifio cuando
la familia recibié la noticia segun el problema de desarrollo

of »

Dq A o H O

Conocimiento previo 60,2 100,0 81,9
No conocimiento previo 39,8 - 18,1
Total 100,0 100,0 100,0

Segun se observa en la tabla 3.13, cuando informa el gineco-
logo a los familiares, conocen previamente al nifio en un 12% de
los casos, frente a la situacion en la cual es el pediatra o el ATS
el que da la informacién y que conocen al nifio en un 83% de los
casos. Por ultimo, siempre que es el psiquiatra el que informa, los
padres ya conocian a su hijo.



Tabla 3.13. Distribucion porcentual del conocimiento previo del nifio
cuando la familia recibio la noticia segun el profesional que dio la noticia

»
eonatoloqgo edico A otro 0l0go O
ecoloqgo
a acne o D
0 pediatra D a a Pro ona quiatra

Conocimiento previo 12,2 83,2 95,8 83,9 100,0

No conocimiento
previo

Total 100,0 @ 100,0 & 100,0 | 100,0 @ 100,0

87,8 16,8 4,2 16,1 -

3.5. Contenido del mensaje

En este capitulo se va analizar el contenido del mensaje que
han transmitido los profesionales a las familias. Para ello se han
analizado trece items segun las respuestas afirmativas o negativas
de los familiares.

La tabla 3.14 representa algunos de los contenidos del mensaje
que las familias han podido recibir en el momento en que el pro-
fesional le diera la «primera noticia». Antes de dar la noticia, en
el 71,9% no hubo ninguna expresion que preparase a la familia
de la noticia que iba a recibir. La comunicacion del mensaje fue
directo en 7 de cada 10 casos ya que los profesionales verbaliza-
ron abiertamente el diagndstico del nifilo nombrando el problema
de desarrollo.

El 55,6% de las familias consideran que la explicacion de lo
que podia constituir el problema de su hijo no fue suficientemente
clara. Por otro lado, en cuanto al exceso de informacion, se pro-
dujo en un 16% de los casos.

Un 59,7% de los profesionales no dicen nada acerca de las po-
sibles causas del problema del nifio. Lo mismo sucede a la hora
de prever el futuro desarrollo de su hijo (57,8%), ya que la evo-
lucion de cada trastorno depende también de cada uno de los pa-
cientes no pudiendo generalizarse.

En cuanto a la futura informacion y orientacion que el profe-
sional ofrece a la familia llama la atencion la diferencia de servi-
cios dependiendo del tipo de los mismos. Asi, la derivacion a la
Atencion Temprana o a otros servicios especializados fue comuni-
cada por el 75,7%, al igual que servicios orientados a la forma de
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relacionarse con el nifio por parte de sus familiares (74%). Llama
la atencidn el bajo porcentaje en el que se ofrece orientacion emo-
cional a la propia familia (24,8%) y la informacion positiva de ca-
suisticas similares (35,7%).

Tabla 3.14. Distribuciones porcentuales de empleo
o no de los diferentes contenidos del mensaje

Expresiones preparatorias 28,1 71,9 100,0
Utilizacion abierta del diagnéstico 71,7 28,3 100,0
Empleo de palabras ofensivas 11,5 88,5 100,0
Claridad y suficiencia de la informacion 44 4 55,6 100,0
Exceso de informacion 15,9 84,1 100,0
Posibles causas del problema 40,3 59,7 100,0
Perspectivas futuras 422 57,8 100,0
Empleo solo aspectos negativos 31,8 68,2 100,0
Orientacion para pedir informacion 53,7 46,3 | 100,0
Derivacion servicio de Atencion

75,7 24,3 100,0
Temprana

Informacién para profundizar en
el diagnostico

72,7 256 @ 100,0

Orientacion relacional con el nifio 34,3 65,7 100,0
OfreC|.n.1|ento apoyo emocional a 04.8 75.2 100,0
la familia

Informacién positiva casuistica similar 35,7 64,3 100,0

Teniendo en cuenta el tipo el problema de desarrollo del nifio,
cabe destacar algunas diferencias significativas. En el caso del
autismo encontramos como las familias perciben que el profe-
sional ha dado una explicacion clara y suficiente a la hora de co-
municar la noticia en un 57,3% de los casos. Mientras que los
padres con nifios con sindrome de Down inicamente lo declaran
asi en un 42,4% de los casos, practicamente igual que el resto
de padres.

La orientacion para recibir informacion general, a pesar de te-
ner porcentajes elevados en el caso de sindrome de Down (62%)
y del autismo (67,1%) nos encontramos con que cuando nos cen-

o B4 o LA PRIMERA NOTIC A #eceeeeeeeeeeenttttettttttttttttttettttatttttatattatttentattatetostantatentanes



tramos en el resto de problemas de desarrollo el porcentaje de pro-
fesional que ofrecen esta informacion desciende hasta el 45,7%.

Tabla 3.15. Distribucion de los contenidos del mensaje
segun problema del desarrollo del nifio

.d TGD
S o Resto

Down Autismo Total

Expresiones
preparatorias
Utilizacion abierta
del diagnéstico
Empleo de palabras
ofensivas

Claridad y suficiencia
de la informacion

33,0 670|289 | 71,1 | 26,0 | 74,0 |100,0

88,8 11,2 70,3 29,7 65,0 35,0 100,0

155/ 845| 66| 934 | 11,5| 88,5/100,0

42,4 576 573 42,7 41,2 58,8 100,0

Exceso de 222 778| 40 96,0 170 83,0 100,0
informacion

Posibles causas del |, 6| 774 355 645 489 511 1000
problema

Perspectivas futuras | 38,8 | 61,2 33,8 | 66,2 | 46,2 | 53,8 100,0
Empleo solo

: 250 750 20,8 79,2 38,0 62,0 100,0
aspectos negativos

Orientacion para
pedir informacion
Derivacion servicio
de Atencion 61,2 38,8 84,0 16,0 79,0 21,0 100,0
Temprana
Informacién para
profundizar en el 75,0 | 25,0 | 65,3 | 34,7 | 76,3 | 23,7 [100,0
diagndstico
Orientacion
relacional con el nifo
Ofrecimiento apoyo
emocional a la 26,3 | 73,7 | 30,7 | 69,3 | 22,4 | 776 (100,0
familia
Informacién positiva
casuistica similar

62,0 | 38,0 671 | 32,9 | 45,7 | 54,3 |100,0

19,0 81,0 45,3 54,7 373 62,7 100,0

38,0 62,0 45,3 54,7 31,6 68,4 100,0
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En esta tabla se observa como dependiendo del profesional, el
contenido del mensaje varia en algunos aspectos, siendo en otros
parecidos. En la claridad con la que se expresa el profesional, es
uno de los elementos en el que encontramos diferencias significa-
tivas. El psicologo es el tinico de los profesionales que nos encon-
tramos en la tabla en que la familia cree que la informacion fue
expresada con claridad y suficiencia en un 61,5%. En el resto de
los profesionales las familias perciben una falta de claridad en la
informacion expuesta, destacando los ginecologos y los ATS con
un 63,3% en ambos casos.

En cuanto al empleo de aspectos negativos Gnicamente, a la
hora de anunciar la noticia existen diferencias significativas a la
hora de utilizarlos. Son los psicélogos (16,3%%) los que menos
emplearon Gnicamente aspectos negativos mientras que los gine-
cologos son los que mas destacaron los aspectos negativos hacién-
dolo en un 45,8%.

En cuanto a los servicios y orientacion, se observa como tam-
bién son los ginecologos los que menos informacion incluyeron
en su mensaje. Asi, lo que incluyeron en la «primera noticia» fue
en un 44,9% en el caso de la orientacion para pedir informacion,
un 47,9% en la derivacion a la Atencion Temprana y 14,3% en la
orientacion sobre como relacionarse con el nifio.

El psicologo aporta una mayor orientacion a las familias como
lo demuestran que asi lo hicieron en la informacion general en un
72,5%, en la derivacion de la Atencion Temprana en un 84,3% y
en la orientacion sobre como relacionarse con el nifio en un 56,9%.
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Tabla 3.16. Distribucion de los contenidos del mensaje segun
profesional que dio la «primera noticia»

Ginecodlogo |Neunatélogo | Especialista ATS Psicélogo

Expresiones

. 277|72,3| 32,2| 678 252| 74,8 22,6 774 | 255 74,5100,0
preparatorias

Utilizacion
abierta del 75,0 25,0 69,7 30,3 73,3 26,7 83,3| 16,7 66,0 34,0 100,0
diagndstico

Empleo de
palabras 26,5| 73,5/ 142 85,8| 4,3| 95,7 9,7 90,3 5,9/ 94,1 100,0
ofensivas

Claridad y
suficiencia de 36,7 63,3 41,0 59,0 479 52,1 36,7 63,3 61,5 38,5100,0
la informacion

Exceso de

. . 20,4/ 79,6 | 16,5| 83,5| 16,7 | 83,3| 16,1| 83,9| 8,0| 92,0/100,0
informacion

Posibles
causas del 38,8 61,2 38,5 61,5 43,1 56,9 33,3 66,7 45,1 54,9/100,0
problema

Perspectivas

35,4| 64,6 42,6 574| 475| 52,5| 35,5| 64,5 40,0 60,0(100,0
futuras

Empleo solo
aspectos 45,8 54,2 31,6| 68,4 33,0 670 30,0 70,0 16,3| 83,7 100,0
negativos

Orientacion
para pedir 449| 55,1| 51,6 | 48,4| 46,6 | 53,4 | 74,2| 25,8| 72,5| 275/100,0
informacion

Derivacion
servicio de
Atencion

Temprana

479 52,1 785 21,5 79,1 20,9 80,6 19,4 84,3 15,7 100,0

Informacion
para
profundizar en
el diagnostico

75,5/ 24,5|78,2| 21,8| 72,4| 276 | 677| 32,3| 68,6 31,4/100,0

Orientacion
relacional con 14,3| 85,7 31,6 68,4 35,7 64,3 40,0 60,0 56,9 43,1 100,0
el nino

Ofrecimiento
apoyo
emocional a la
familia

24,5/ 755|21,8| 78,2 19,7| 80,3| 30,0| 70,0 | 41,2 58,8 100,0

Informacion
positiva
casuistica
similar

32,7 673 30,1 69,9 34,8 652 43,3 56,7 54,9 45,1/100,0
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3.6. Actitudes del profesional

En el presente capitulo se analizaran las actitudes que mostro
el profesional en el momento de informar a los padres acerca del
problema de desarrollo de su hijo. Recordemos que estas actitudes
mostradas por la persona que informa son esenciales en el modo
en que los padres reciben, afrontan y asumen el problema de su
hijo. Dicho momento, en la mayoria de los casos, como se ha visto
en el Capitulo 2, sera recordado por los padres toda la vida, asi,
el modo de vivir ese momento representa la base en la que se sus-
tentara el futuro junto a su hijo.

Como se puede observar en la tabla 3.17, la mayoria de las ac-
titudes adoptadas por los profesionales en el momento de dar la
«primera noticiay, fueron positivas para los padres. Por ejemplo,
un 65% de los padres encuestados dice que la persona que les
informo fue afectuosa y comprensiva, un 82% reconoce que el
profesional fue serio y el método empleado para informar fue el
apropiado o que un 75% de las personas que informaron no em-
plearon palabras de dificil comprension. Lo que mas echaron de
menos los padres en aquel momento respecto a las actitudes de los
informantes fue que no dieran suficientes explicaciones, asi lo de-
clara un 62% que no quedaron satisfechos con la cantidad de in-
formacion recibida. Unido a esta cualidad de la informacion, nos
encontramos con el ofrecimiento de aporte de mayor informacion
que también es mal valorado por los padres, de este modo, un 42%
dice que el profesional no les ofrecié mas informacion que la que
les dio en un primer momento.
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Tabla 3.17. Distribucion porcentual percepciones de los padres
respecto a las actitudes del profesional que les informo

Persona que informa afectuosa y
comprensiva

Persona que informa seria y apropiada 82,3 177 100,0
Tiempo para reaccionar o hacer 64.8 35,2 100,0

65,0 35,0 | 100,0

preguntas

Recibié suficientes explicaciones 38,5 61,5 100,0
.Ofremmn.e’nto aporte de mayor 578 42,2 100,0
informacion

Empled palabras de dificil comprension 25,1 74,9 | 100,0

Si se analizan las actitudes de los profesionales respecto al tipo
de problema de desarrollo del nifio, se puede observar que son los
padres con nifos con sindrome de Down los que peor valoran, en
general, las actitudes de los profesionales. Esto es asi porque sus
valoraciones negativas son, en la mayoria de los casos, las mas
frecuentes respecto a las otras dos tipologias. Véase el caso de
«Tiempo para reaccionar o hacer preguntas», donde los padres
con nifios con sindrome de Down reconocen en un 49% de los ca-
sos no haber recibido tiempo por parte del profesional para poder
reaccionar, frente a las otras dos clasificaciones de padres que se
sintieron sin tiempo suficiente: un 26% en el caso de los nifios au-
tistas y un 33% el resto. Lo mismo sucede con la falta de actitu-
des afectuosas y/o comprensivas del informante (41%, frente al
21% y 37%), la poca seriedad (25%, frente al 12% y el 17% del
resto), la suficiencia de las explicaciones (69%, frente al 50% de
los padres con nifios con sindrome de Down) y el ofrecimiento de
mas informacion (55%, frente al 28% y 42%, respectivamente).

En el caso contrario, se observa que son los padres de nifios au-
tistas los que mas positivamente valoran las actitudes de las perso-
nas que les informaron, ya que muestran los porcentajes mas altos
en las valoraciones positivas. Esta postura se muestra patente en to-
dos los aspectos tratados, haciéndose mas destacado cuando se refie-
ren a «la actitud afectuosa y comprensiva de la persona» (79%) o a
si dispusieron de «tiempo para reaccionar o hacer preguntas» (74%).
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Tabla 3.18. Distribucion porcentual percepciones respecto a las
actitudes del profesional segun problema del desarrollo

S.de TGD
Down Autismo

Si No No Si

Persona que
informa afectuosa y 58,8 1 41,2 | 78,9 | 21,1 | 63,0 | 370 [100,0
comprensiva
Persona que informa
seria y apropiada
Tiempo para
reaccionar o hacer 51,5 48,5 | 74,0 | 26,0 | 67,2 | 32,8 |100,0
preguntas
Recibio suficientes
explicaciones
Ofrecimiento
aporte de mayor 44,9 | 551 | 72,4 | 276 | 58,5 | 41,5 |100,0
informacion
Empleé palabras de
dificil comprension

75,0 25,0 88,2 11,8 83,4 16,6 100,0

31,3 68,8 50,0 50,0 378 62,2 100,0

15,5 1 84,5 11,7 88,3 33,5 66,5 100,0

En la tabla 3.19 se muestra la relacion existente entre las acti-
tudes mostradas por el informante y el tipo de profesional que dio
la noticia. Comenzaremos por analizar las actitudes una por una,
para finalmente poder sacar conclusiones. En el caso de la afec-
tividad y comprension por parte del informante, destaca el papel
positivo de los psicologos (88,4%) frente al negativo de los psi-
quiatras (37,5%). Continuamos con la seriedad del informante,
donde vuelve a destacar positivamente el desarrollo del psicologo
(93,3%) y negativamente el psiquiatra (57,1%).

Respecto al «Tiempo para reaccionar o hacer preguntasy,
son los otros profesionales (logopedas, profesores...) los que
peor llevan a cabo su mision (58,3% de los padres asi lo creen).
De manera positiva sigue destacando el papel del psicélogo
(86,4%), que como veremos, se mantendra como el que me-
jor llevéd a cabo su rol representando todas las actitudes positi-
vas para los padres excepto en «El empleo de palabras de dificil
comprensiony.
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En cuanto a «Recepcidn de suficientes explicacionesy, el gine-
cologo es el que resulta peor valorado por los padres. Apenas un
29,8% de los padres encuestados opinan que la informacion que
ofrecieron fue suficiente.

Respecto al «Ofrecimiento de aporte de mayor informaciony,
los ginec6logos vuelven a ser los que destacan mas negativa-
mente. Asi, inicamente un 35,4% de los padres dicen haber reci-
bido un ofrecimiento de aporte de mas informacion.

Finalmente, estudiamos el «El empleo de palabras de dificil
comprension» donde destaca positivamente el papel del psiquiatra
y el de otros profesionales, siendo un 87,5% de los padres encues-
tados los que reconocen que estos profesionales no emplearon ter-
minologia complicada.

Como se puede observar, en ningiin caso se han tenido en
cuenta las valoraciones de los conocidos, ni de los ATS, ya que
como vimos en el Capitulo 2, se trata de un 1,2% y un 1,4% de
los informantes, o dicho de otra manera, 5 y 6 casos de las 418 en-
cuestas. Ademas de esto, hay que tener en cuenta que los psiquia-
tras representan un 2% del total, lo que supone que la lectura de
esta tabla debe ser tomada de manera cautelosa.

En conclusion, la formacion profesional del psicologo queda
patente en la satisfaccion que muestran los padres con el modo de
informar de éstos. Por el contrario, son los psiquiatras y los gine-
cologos los que tendran un efecto mas negativo en la percepcion
de los padres con nifios con dificultades del desarrollo al recibir
la «primera noticia».
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Hemos querido dar un paso mas alld en el andlisis de forma
que se ha procedido a crear una variable (indice sintético) que nos
permita aglutinar las seis actitudes del profesional en una sola.
Esta variable nos permite trabajar los seis items como uno solo,
de forma que hemos podido crear valoraciones generales en una
escala de 1 a 4, donde el 1 incluye a los padres que tienen una
experiencia muy negativa y el 4, por el contrario, muy positiva.
Veamos lo que nos aporta la distribucion porcentual de esta nueva
variable.

Como se puede observar en el grafico 3.11, los padres que
consideran que las actitudes del informador fueron muy negati-
vas, Unicamente representan un 4% del total; ademas, casi el 60%
(56,7%) dan una valoracion positiva o muy positiva. De hecho, la
media de las valoraciones es 2,77, por lo que se podria decir que
la mayoria de los familiares de los nifios con problemas de desa-
rrollo encuestados tienen una valoracion positiva de las actitudes
del informante.

Grafico 3.11. Distribucion porcentual del indice sintético de las
actitudes del profesional que les informé

Muy positiva Muy negativa
24,9% 4,1%

Positiva Negativa
[0)
31,8% 39,2%

Si analizamos las valoraciones medias de los padres, en fun-
cion del problema de desarrollo de su hijo, vemos que, como he-
mos ido viendo a lo largo de todo el informe, son los padres de
nifios con sindrome de Down los que tienen una valoracién mas
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negativa de la manera en la que se les comunic¢ la «primera noti-
cia» (2,61 frente al 3,10 de los padres de nifios autistas).

Tabla 3.20. Distribucién de medias indice sintético de las actitudes
del profesional, segun problema del desarrollo del nifio

Problema del desarrollo Medias

Sindrome de Down 2,61
Trastorno generalizado del desarrollo. Autismo 3,10
Resto 2,74

Si lo que tenemos en cuenta es la especialidad del profesional
que se encarg6 de dar la noticia, observamos, que una vez mas,
son los psicélogos los que mas positivamente son valorados por
los padres (3,33 puntos), seguidos de los médicos especialistas
(dermatologo, neurdlogo infantil...) con 2,85 puntos, los psiquia-
tras 2,75 y los neonatologos o pediatras con 2,68 puntos.

Tabla 3.21. Distribucion de medias indice sintético de las actitudes
del profesional, segun profesional que comunicé la noticia

Profesional Medias

Ginecdlogo 2,51
Neonatélogo o pediatra 2,68
Médico especialista 2,85
Ayudante técnico sanitario o ATS 2,50
Un conocido 2,60
Psicdélogo 3,33
Psiquiatra 2,75
Otro profesional 2,80

3.7. Necesidades de la familia

En este ultimo apartado nos proponemos profundizar en las ne-
cesidades relacionadas con la «primera noticia» que podrian te-
ner las familias con nifios afectados por problemas de desarrollo.
Asi, se ha planteado una lista con once posibles necesidades so-
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bre las cuales los padres tenian que valorar la importancia de cada
una, en una escala de 1 a 5, donde 1 es nada importante y 5 muy
importante.

Sin duda, se trata de necesidades de muy variada indole, tanto
del lugar donde se comunica la informacion, como la manera de
darla, como el papel que deben jugar los padres, asi como el plan-
teamiento de futuras visitas.

Como se puede observar, las medias de todos los aspectos se si-
tuan por encima del 4, exceptuando «No recibir demasiada infor-
macion en un primer momento» que presenta un 3,12. Ademas de
esto, encontramos 5 necesidades superiores al 4,5, a saber: «Estar
con la pareja u otro familiar» (4,73), «Lugar tranquilo e intimo»
(4,57 puntos), «Importancia de la manera de informar» (4,74 pun-
tos), «Tiempo suficiente para una comprension adecuada» (4,58
puntos) y «Posibilidad de preguntas posteriores» (4,72) lo que su-
pone una valoracion media muy alta que se podria traducir como
«Muy importantey.

Tabla 3.22. Distribucion medias necesidades de la familia
en el momento de recibir la «primera noticia».
Escala del 1 (Nada importante) y 5 (Muy importante)

Necesidades Medias

Estar con pareja u otro familiar 4,73
Conocimiento previo del hijo 4,48
Lugar tranquilo e intimo 4,57
Recibir la noticia en un momento oportuno 4,14
No recibir demasiada informacién en un primer 312
momento '

.Posibilide.zfi de escoger el momento para pedir 425
informacién y ayuda ’

Posibilidad de pedir una segunda opinién 4,39
Importancia de la manera de informar 4,74
Posibilidad de expresion de sentimientos 4,41
Tiempo suficiente para una comprension adecuada 4,58
Posibilidad de preguntas posteriores 4,72
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Para finalizar, estudiaremos cada una de las necesidades a tra-
vés del tipo de problema del desarrollo de los nifios. En general,
son los padres con nifios con sindrome de Down los que puntian
todos los aspectos con mayor grado de importancia, de forma que
lo que mas valoran es «estar con pareja u otro familiar» (4,86 pun-
tos), la «importancia en la manera de informar» (4,79 puntos) y
recibir la noticia en un «lugar tranquilo e intimo» (4,75 puntos).

Por otro lado, los padres de niflos con autismo valoran, ade-
mas de las anteriores, tener una segunda opinién (4,53 puntos) y
el resto de padres creen que es también importante la «posibilidad
de realizacion de preguntas posteriores» (4,79 puntos).

Tabla 3.23. Distribucion medias necesidades de la familia en
el momento de recibir la «primera noticia». Escala del 1 (Nada
importante) y 5 (Muy importante), segun problema de desarrollo

Estar con pareja u otro familiar | 4,86 4,63 4,71 4,73
Conocimiento previo del hijo | 4,64 4,34 4,46 4,48
Lugar tranquilo e intimo 4,75 4,30 4,58 4,57
Recibir la noticia en un
momento oportuno

No recibir demasiada

4,37 3,83 4,14 4,14

informacioén en un primer 3,42 3,11 2,99 3,12
momento

Posibilidad de escoger

el momento para pedir 4,24 4,07 4,32 4,25

informacion y ayuda
Posibilidad de pedir una
segunda opinion
Importancia de la manera de
informar

Posibilidad de expresién de
sentimientos

Tiempo suficiente para una
comprension adecuada
Posibilidad de preguntas
posteriores

4,04 4,53 4,49 4,39

4,79 4,58 4,76 4,74

462 429 436 4,41

4,66 4,43 4,59 4,58

4,70 4,51 4,79 4,72
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3.8. Conclusiones parciales del analisis cuantitativo

De las 418 encuestas analizadas, casi el 60% de los casos
agrupa tres problemas del desarrollo de los nifos: sindrome de
Down, autismo y retraso o alteracion en el desarrollo.

Se puede decir que el 100% de los padres recuerdan el mo-
mento en que recibieron la «primera noticia», momento que
describen con gran dolor, rabia, impotencia, angustia, tristeza,
nerviosismo...

Dependiendo del problema de desarrollo del nifio, el profesio-
nal que se encarga de informar a los padres es diferente, asi, en
el caso del sindrome de Down, suele informar el ginecologo du-
rante el embarazo y el neonatodlogo al poco tiempo de nacer. En
el resto de casos, suele producirse dentro de los 2 primeros anos
del nifio por un pediatra/ neonatologo, psicélogo u otro médico
especialista.

El lugar y el modo donde los padres reciben la informacion
también varia, ya que si lo realiza un médico, mayoritariamente,
se producira en su despacho con la presencia de ambos padres. En
el caso de que esté el padre solo, la comunicacion se realiza en un
pasillo o sala de partos, en el caso de que esté la madre sola, lo
mas frecuente, es que sea en el colegio o guarderia del pequeio.

Respecto al nimero de entrevistas con el profesional y la satis-
faccion de los padres respecto al nimero de éstas, los resultados
no son positivos, ya que solo un 52% de los padres declara que
fueran suficientes.

En cuanto a los contenidos del mensaje, es un frente a seguir
trabajando ya que todavia encontramos profesionales que conti-
nian empleando términos negativos u ofensivos, que no ofrecen
suficiente informacion tanto del problema del nifio como de ser-
vicios u orientacion futura.

Por otro lado, la mayoria de las actitudes adoptadas por los
profesionales en el momento de dar la «primera noticia» fueron
positivas para los padres. Por ejemplo, un 65% de los padres en-
cuestados dice que la persona que les informé fue afectuosa y
comprensiva, un 82% reconoce que el profesional fue serio y el
método empleado para informar fue el apropiado o que un 75%
de las personas que informaron no emplearon palabras de dificil
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comprension. Lo que mas echaron de menos los padres en aquel
momento respecto a las actitudes de los informantes fue que no
dieran suficientes explicaciones.

Son los padres con nifios con sindrome de Down los que peor
valoran, en general, las actitudes de los profesionales. Recono-
cen no haber recibido tiempo por parte del profesional para poder
reaccionar, lo mismo sucede con la falta de afectuosidad y com-
prension del informante, la poca seriedad, la suficiencia de las
explicaciones y el ofrecimiento de mas informacion. En el caso
contrario, se observa que son los padres de nifios autistas los que
mas positivamente valoran las actitudes de las personas que les
informaron.

En la relacion existente entre las actitudes mostradas por el in-
formante y el tipo de profesional que dio la «primera noticiay,
destaca el papel positivo de los psicologos. Por el contrario, los
ginecdlogos y psiquiatras son los que deben mejorar en el modo
de ofrecer la informacion.

Para ir finalizando, las necesidades mas importantes para las
familias a la hora de recibir la «primera noticia» son: la manera
de informar, el estar en ese momento con su pareja u otro familiar
y la posibilidad de realizar preguntas posteriormente.

Por ultimo, debemos hacer mencion a las necesidades que los
padres entrevistados citan textualmente como de las mas impor-
tantes: rapidez del diagndstico, sinceridad, confianza, trato mas
humano, ayuda psicologica, amabilidad, apoyo permanente e in-
formacion fiable y veraz.
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4.Vivencias de los padres

Los golpes de la adversidad son muy
amargos, pero nunca son estériles.
Renan

4.1. El impacto de la primera noticia

(Como recuerdan los padres el momento en que les informaron
que un hijo suyo tenia una discapacidad? Los testimonios indirec-
tos, a través de numerosas investigaciones (Berg et al, 1969; Carr
y Oppe, 1971; Lucas, 1981; Pardo y Agull6, 1995; Andreu y Eu-
sebio, 1996; Floyd, 1996; Golan6 y Jover, 1997; Ponte y Balado
1997, Solis, 1997; Fernandez y Ovejero,1998; Ledesma, 1999;
Paniagua, 1999; Paez, 2000; Leonhardt, 2001; Bay¢és et al, 2002;
Sarto, 2003; Padilla, 2003; Perpinan, 2003; M. Abellan, 1999
y 2004; Shotko y Canal, 2004; ATZEGUI, 2004; CNSE, 2005;
Nieto, 2006; Cordoba y Soto, 2007; Harnet, 2007), sefalan que la
inmensa mayoria recuerdan la «primera noticia» del diagnostico
como un momento critico de su vida, palabras que no olvidaran.

Las referencias y testimonios directos que hemos recogido en
este trabajo como parte de la encuesta que realizamos a 418 fami-
lias espaiiolas (y cuyos resultados parciales pueden consultarse en
la Tabla 4.1) abundan en esa misma direccion. El recuento de da-
tos recogidos en el apartado A3 del cuestionario permite concluir
que el 99,3% de los padres recuerdan con claridad el momento
en el que recibieron la noticia de que su hijo tenia una discapaci-
dad o trastorno del desarrollo. Y, analizando las manifestaciones
que hacen en el apartado A4 del mismo cuestionario, se constata
que casi todos, mas del 90%, han experimentado, de una u otra
manera, emociones negativas (en general con gran intensidad),
siendo muy pocos los que refieren haber recibido la noticia con
tranquilidad (4%) o de una forma positiva (3%).

La descripcion que las familias hacen de ese momento ha sido
muy significativa para el desarrollo del presente trabajo. Estas han
expresado sus vivencias de una forma sencilla y muy clara lo que
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ademas de permitirnos comprender mejor la trascendencia que ese
momento tiene para el nifio y la familia, y la importancia de que
los profesionales sigamos unas pautas adecuadas en ese momento,
ha servido para validar el conjunto de procedimientos que nos
proponemos ofrecer a los profesionales desde este documento.

La mayoria de las familias han respondido a este apartado del
cuestionario, algunas han dado solo una respuesta, pero muchas
de ellas han dado més de una, por lo que nos ha parecido signifi-
cativo analizar qué respuestas daban en primer, segundo o tercer
lugar ya que esta distincion podria aportar matices muy interesan-
tes respecto a sus sentimientos en ese momento.

Hemos agrupado inicialmente las vivencias descritas libre-
mente por las familias en tres categorias basicas: la valoracion
positiva, la negativa y la neutra o indiferente, en funcién de las
respuestas obtenidas.

Posteriormente las hemos ordenado en grupos guidndonos por
la cualidad emocional mas destacada por los padres, independien-
temente del nivel o intensidad de la emocion reflejada, lo que nos
ofrece cuatro clases de sentimientos que destacan por encima de
cualesquiera otros:

— El sentimiento de pérdida y dolor,

— El sentimiento de incertidumbre y amenaza,
— El sentimiento de conmocion,

— El sentimiento de impotencia.

De ellos, los predominantes y referidos en primer lugar son el de
dolor por la pérdida sufrida (67,40%) y el de amenaza para su pro-
yecto de vida (16,57 %); siguiéndoles a bastante distancia las viven-
cias de sorpresa o conmocion (7,73%) y las de impotencia (1,10 %).

En cambio, si nos fijamos en las emociones expresadas en 2°y
3° lugar, apreciamos una nivelacion de los diferentes sentimien-
tos: los de pérdida y dolor se igualan con los de incertidumbre y
amenaza (37,19 % y 32,23 %) y también aumenta la frecuencia
de las respuestas que dan cuenta de la conmocion (16,53 %) o los
sentimientos de exclusion experimentados (8,26 %).

No cabe duda de que la noticia del diagnostico de una disca-
pacidad significa una pérdida casi siempre muy dolorosa para las
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familias y un recuerdo que permanece muy vivo. Pero en este su-
frimiento se aglutinarian aflicciones diversas: las mas comunes,
como veremos mas adelante, las motivadas por el sentido de pér-
dida o por la presencia de amenazas todavia no muy bien definidas
sobre su proyecto de vida, pero también la rabia o la impotencia
ante lo que se considera injusto o imposible de resolver. Ademas,
el impacto, muchas veces brusco, de un suceso que probablemente
nunca o casi nunca se imagin0, afiade una cualidad de conmo-
cion que dificulta la distincion de las propias emociones, las cua-
les emergen juntas de manera inmediata e irreflexiva, a partir de
multitud de vinculos semanticos, sin que para los padres sea facil
diferenciarlas en un primer momento.

Incluimos algunas expresiones de las familias que nos pare-
cen especialmente significativas para hacernos reflexionar sobre
la importancia del momento:

— «El peor momento de mi vida»

— «Lo mas angustioso que me ha pasado»

— «Una pesadilla»

— «Sin palabras»

— «Se te cae el mundo encima»

— «El dia méas amargo de mi vida»

— «[errible, se acaba el mundo y no se te quita de la cabeza»

— «Crucial, tragico. Inmerso en uno de los momentos mas felices se
me derrumbd mi vida por completo»

— «Soltaron la noticia como quien tira una piedra»

— «Uno de los peores de nuestra vida, el mundo se nos vino abajo»
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4.1.A. Dolor

No hay razén para buscar el sufri-
miento, pero si éste llega y trata de me-
terse en tu vida, no temas; miralo a la
cara y con la frente bien levantada.
Nietzsche

Un intenso sufrimiento, algo semejante a la pérdida irreparable de
los seres mas queridos, es el sentimiento con el que mejor parecen
identificarse los padres. Muchos lo definen como «el peor momento,
el mas doloroso de mi vida». Ademas, esa impresion emocional es
tal («muy malo», «desolador», «devastador»...) que casi todos re-
cuerdan palabra por palabra lo que se les dijo en ese momento.

El testimonio de las familias parece inequivoco en cuanto a que
la presencia de una discapacidad, o al menos de ciertas discapaci-
dades, en la realidad de su hijo y de su vida es un acontecimiento
no deseado. Se significa de manera semejante a una pérdida muy
grave e irrevocable, lo cual nos ayuda a entrever la profundidad
de su realidad como padres o de su preparacion psicologica para
hacerse padres, la intensidad del vinculo afectivo que ya habian
establecido con el nifio que tienen o con el que deseaban tener y
que ahora consideran «perdido».

El impacto «muy duro» del diagnoéstico revela la dimension de
la pérdida, su efecto «demoledor» sobre sus idealizaciones, todo un
mundo de de ilusiones, un proyecto de vida ya muy elaborado, que
habian ido construyendo durante meses y que se les desvanece en
un instante, en muchos casos justo cuando se encuentran al borde
de empezar a concretarlo, una vez que se ha producido el aconteci-
miento que debia marcar el proceso: el nacimiento de un hijo.

Resulta en verdad impresionante comprobar la semejanza en
las respuestas de los padres que a veces son idénticas, palabra por
palabra:

— «El peor momento de mi vida, el mas doloroso» (12,56% como pri-
mera respuesta)

— «Duro» (14,44%)

— «Malo» (11,44%)
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Y la profusion de adjetivos con que las distintas familias des-
criben la sensacion de aniquilamiento:

— «Horroroso, terrible, horrible, catastréfico, devastador, tragico, fatal,
dramatico, desastroso, espeluznante, cruel, descorazonador, desola-
dor, desalentador, desesperacion, tristeza, desilusion, decepcion ...»

El dolor, la desesperacion, se manifiesta de forma directa o in-
directa, con mayor o menor intensidad, en primera o segunda res-
puesta, pero es una vivencia que parece haberse dado de manera
generalizada.

4.1.B. Angustia

Hay una locura, hija de la desespera-
cion, a la que todo debe excusarse.
Balzac

Desde una mayor o menor proximidad al sentimiento de con-
mocion, la angustia, la ansiedad, el temor o la preocupacion re-
flejan una serie de vivencias displacenteras que se presentan en el
panorama afectivo cuando se cierne sobre nosotros un peligro mas
o menos definido e intenso.

Mientras que son pocos los padres que se describen como
(«solo») «preocupados» (8 familias), son mas los que sintieron
miedo (14 familias) y casi el doble los que describen haber pasado
«angustia o ansiedad» de forma directa (31 familias).

De hecho la ansiedad parece ser una cualidad emocional domi-
nante en las familias no solo a través de su expresion directa sino
que parece vislumbrarse al fondo de otras adjetivaciones:

— «Confusion»

— «Incertidumbre»
— «Duda»

— «Desorientacion»
— «Desconcierto»
— «Inseguridad»

— «Inquietud»
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Nada menos que 46 familias se identificaron con estas expre-
siones.

4.1.C. Conmocion

La vision mas valiente de la vida es el
ver a un hombre luchando contra la ad-
versidad.

Séneca

En el testimonio de los padres se constata la situacion de
confusién vivida, sacudidos por el anuncio de la pérdida im-
prevista e inapelable que no llegan a creerse, a pensar que
les ha pasado a ellos. Muchos padres tienen una sensacion de
irrealidad.

Los padres transmiten en primera y segunda respuesta esta sen-
sacion de haberse encontrado:

— Bloqueados/asustados: «shock», «apabullante», «bloqueo», «des-
coloque»,... (20 familias)

— Sobrecogidos: «frio», «extraio», «distante», «raro»,... (15 familias)

— Anonadados: «Incredulidad» (14 familias)

Sentimientos caracteristicos de la convulsion que acompaiia al
momento inicial de recibir la noticia, a la pérdida de las pruebas
de realidad mas so6lidas.

4.1.D. Impotencia

Cualquiera puede dominar un sufri-
miento, excepto el que lo siente.
Shakespeare

Finalmente, hay padres que dicen haber sentido frustracion, la
rabia, la impotencia y la propia soledad. Aunque son expresiones
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minoritarias, en la encuesta realizada podemos ver como aparecen
sobretodo en 2% y 3? respuesta. Emociones que tedricamente se co-
rresponderian con la adquisicion de una conciencia mas clara de
estar envueltos en un hecho irremediable y, en cierta manera, sen-
tido como injusto. Aunque sea un nimero testimonial de familias
cabe llamar la atencidn sobre la aparicion de estas vivencias de so-
ledad, el sentimiento de aislamiento y de impotencia.

4.2. Los procesos de duelo, exclusion y estrés

Al shock o impacto inicial del diagnostico sucede un periodo
con fases de reaccion, adaptacion y orientacion segin el modelo
tedrico de crisis (Grunewold y Hall 1979) cuyo curso es muy va-
riable y desigual en funcién de cada familia, las personas que la
componen, su nivel de recursos y los apoyos que reciben. Cada
familia tiene un recorrido y una proyeccion propias, un sistema
de reglas y recursos compartidos para orientar su vida que ahora
tendran que rehacer en circunstancias diferentes a las originales.
Y, en esa tarea, habra que contar con la personalidad, recursos e
intereses de cada miembro de la familia y con la calidad e intensi-
dad de los soportes y ayudas que reciban de su entorno inmediato,
de los profesionales y de la comunidad de la que forman parte.

En cualquier caso, si atendemos a los estudios realizados en
los ultimos afios (ver, por ejemplo, Carr & Oppe, 1971; Verdugo,
1999; Skotko y Canal, 2004; Harnet, 2007, para una recopilacion),
a partir del impacto inicial pueden identificarse tres tipos de pro-
cesos axiales que afrontan la mayoria de los padres y condicionan
el estado emocional, la forma de pensar y actuar de las familias:

A. La elaboracion de un duelo. Como consecuencia del sentimiento
de pérdida irrevocable del hijo sofhado?. Duelo cuya resolucion es
necesaria para que los padres puedan ir abriéndose a nuevos de-
seos e ilusiones.

2 Los sentimientos de dolor por la pérdida ocurren con independencia de la edad del nifio cuando
se identifica la discapacidad y del grado de discapacidad. Sin embargo, la intensidad y cualidad
de las reacciones si tiene correlacion con la edad del nifio y el grado de discapacidad. (Gargiulo &
Kilgo, 2000).
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B. La acogida y vinculacion con el nifio real superando las dindmicas
de extranamiento que, como consecuencia del estigma, tienden a
la exclusion social del nifio con discapacidad.

C. La contencion y manejo del estrés, sobrellevando la fatiga y la im-
potencia que generan las sobrecargas informativas, sociales e ins-
titucionales, de habilidades y tiempo de cuidados que demanda la
crianza, educacion y socializacion de un hijo con discapacidad o
con importante dependencia.

4.2.A. El duelo

Solo sanamos de un dolor cuando lo
padecemos plenamente.
Proust

Los padres de los nifios con discapacidades suelen atravesar un
periodo en el cual se han identificado las emociones y comporta-
mientos caracteristicos del duelo®: incredulidad o negacion, des-
esperacion, apatia, enojo, miedo, pena, ..., a lo largo de un tiempo
relativamente largo y con diversos altibajos, sin que exista un or-
den predefinido de aparicion de los estados afectivos, y con ma-
nifestaciones que son también variables dependiendo del tipo de
discapacidad, de las idealizaciones depositadas en los hijos* y de
los recursos de cada persona.

El duelo tiene repercusiones mas o menos prolongadas en el
estado afectivo-emocional, en la dindmica de pensamiento y en la
presencia de somatizaciones o cambios en la forma de reaccionar
y comportarse. En la Tabla 4.2 resumimos algunos de los signos
habituales en los procesos de duelo.

3 Marvin y Pianta (1996) han apelado a Bowlby (1980) y a la teoria del apego para comprender el
duelo de los padres.

* En el diagnoéstico pre-neonatal, cuando todavia no se ha conocido al nifio, éste es un objeto
fantaseado que ya nunca se conseguira, lo que afiade dificultad al duelo y a la nueva vincula-
cion (N.A).
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TABLA 4.2

Estados afectivo-emocionales que suelen darse en el duelo

La incredulidad y la negacion

La desesperacion y la nostalgia
El desinterés por la realidad

La irritabilidad y el resentimiento
El asentimiento

Reacciones y comportamientos

Cambios en los habitos de suefio y/o alimenticios

Retraimiento y evitacion social

Tristeza, ganas de llorar

Cambios en los patrones de actividad

Dificultad para iniciar las tareas diarias

Desinterés por hablar o indiferencia hacia las personas y las cosas
Conductas temerarias

Una caracteristica comun a los procesos de duelo es la con-
veniencia de expresarlos, asumirlos y elaborarlos, por dolorosos
que puedan resultar, para que cumplan su funcion curativa, faci-
litadora de la desvinculacion de la relacion perdida y de la impli-
cacion en nuevas relaciones.

En muchos casos el duelo progresa y se va resolviendo sin ne-
cesidad de ninglin apoyo especifico, llegard un tiempo en que los
padres conseguiran rehacer su proyecto de vida y en el cual el
dolor cesard, aunque de forma puntual, en ocasiones especiales
(cumpleafios, entrada en la escuela) pueden volver a revivir las
emociones pasadas.

Sin embargo, no todos los procesos de duelo siguen un mo-
delo uniforme de avance’® o se resuelven igual, o necesariamente
de una manera favorable (véase Tabla 4.3), lo que podria tener
como consecuencia mayores dificultades para la formacion de
un apego seguro con el nifio real (Marvin y Pianta, 1996; Bar-
nett et al., 2003).

> Entender de una manera rigida el modelo de fases sucesivas de Kubler-Ross (1969) ha sido causa
de numerosos desencuentros entre padres y profesionales (N.A)
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TABLA 4.3

Signos de dificultad en la resolucion del duelo

Negacion de las dificultades emocionales
Distorsion de la realidad evolutiva del nifio
Confusién, pérdidas de memoria
Narracion «atascada» en el pasado
Aislamiento u hostilidad social

4.2.B. El extrafiamiento

Amar es querer que el otro sea.
Poeta anonimo

La desorientacion y el extraiiamiento de los padres ante un
nifo al que no reconocen como habian imaginado es un hecho
perfectamente comprensible y de ahi la importancia capital de fa-
cilitar, dar tiempo y ocasion a que padres e hijos se conozcan y
traten personalmente, labrando dia a dia sus relaciones, méas alla
de cualquier diagnostico.

Pero existe una evidencia creciente sobre la mayor frecuencia
de apego inseguro entre los nifios con discapacidades o problemas
del desarrollo (Andrew, 1989; Moran et al, 1992; Huebner y Tho-
mas, 1995; Marvin y Pianta, 1996; Clements y Barnet, 2002) que
obliga a considerar el tema del extrafiamiento como un aspecto a
prever y abordar en el proceso diagnoéstico.

Ante el nacimiento de un hijo con discapacidad algunos pa-
dres pueden experimentar la sensacion de que ese nifio no es suyo,
sentirse desvinculados respecto a ¢l y no sentir la necesidad de
acariciarlo, abrazarlo o mirarlo (Martinez Abellan, 1999). Igual-
mente, pueden sentir vergiienza ante otras personas y al estable-
cer comparaciones entre el desarrollo o condicidn atipica de su
hijo y otros nifios tipicos... La discapacidad del hijo se puede vi-
vir como una injusticia.

En estos casos los padres no hacen sino poner de manifiesto el
estigma social y los prejuicios que envuelven a algunas discapa-
cidades y que explican las dificultades que tienen ellos y muchas
otras personas para relacionarse con el nifio con discapacidad.
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Como ya expuso Goffmann (Goffmann, 1963) el estigma es un
atributo con una carga simbolica negativa que desacredita a quien
lo ostenta, el tipo de atributo opuesto a los simbolos del presti-
gio, que se desean exhibir, mostrar u ostentar por su valor social®.

Relacionarse, apropiarse, incluir en nuestra vida objetos que en
el grupo social y en la comunidad estan desacreditados o despres-
tigian es una tarea muy dura lo que puede explicar muchos de los
sentimientos que experimentan algunos padres: de injusticia, re-
chazo, irritacion, evitacion, aislamiento, esconder al nifio, ideas de
abandono..., y las dificultades que encuentran para reconocerse
en esos sentimientos negativos. La imposibilidad de delimitar y
asumir este deseo de extrafiamiento del nifio, el intenso e insopor-
table sentimiento de culpa que genera, puede a veces proyectarse
como hostilidad hacia terceras personas y aun hacia los propios
miembros de la familia.

Saber comprender y manejar estas reacciones y las de aque-
llos con quienes tratan es uno de los temas mas complicados’
para las familias. El estigma y las dinamicas de exclusion son,
como el duelo, fendmenos complejos, maxime si van entrelaza-
dos. Ademas, las actitudes y los comportamientos sociales ante
el estigma varian mucho: negacion, culpa, sobreproteccion, las-
tima, violencia, evitacion, curiosidad morbosa, sublimacion,
exhibicionismo, conductas intrusivas, paternalismo, vergiienza,
discriminacion, etc., por lo que cada interaccion social se con-
vierte en una fuente de incomodidad y desasosiego o que les
hace revivir sentimientos de culpabilidad al ver reflejado el re-
chazo o el desconcierto que ellos mismos experimentaron. En
ocasiones, no llegan a dar (ni darse) cuenta de estas dificultades
hasta tiempo después, por ejemplo cuando hablan en los grupos
de padres. Aun entonces, al cabo de meses o afios les cuesta re-
conocerse en los pensamientos o deseos que tuvieron al recibir
la noticia o en las semanas siguientes y que les parecen algo in-
comprensible o ajeno (véase Tabla 4.4).

¢ Fernandez Arregui, S. (2009). Tesis Doctoral. El estigma social del enanismo 6seo. Consecuen-
cias y estrategias de afrontamiento.

7 Green, S. E. “What do you mean «What’s wrong with her?»: stigma and the lives of children with
disabilities, Social Science and Medicine, Vol. 57, Issue 8, Oct 2003, 1361-1374.
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TABLA 4.4

Estados afectivo-emocionales que suelen acompanar a la exclusion

La verglienza y la humillacion
El rechazo, la negacion
La impotencia
La culpa y el resentimiento
La retraccion social y el aislamiento
Reacciones y comportamientos
Hostilidad hacia terceros
Evitacién
Extranamiento y sensacion de fracaso en el papel parental
Deseo de abandono o institucionalizacion del nifio con discapacidad
Sobreproteccion
Exhibicionismo
Apatia o hiperactividad
Desinterés por hablar o exceso de explicaciones.

La extrema importancia que le dan casi todos los padres al
modo en que se sienten tratados y la forma en que los profesiona-
les se refieren al nifio a lo largo del proceso de informacion diag-
noéstica creemos que tiene mucho que ver con el hecho de que se
trata no solo del momento de la «primera noticia», de un acto in-
formativo, sino también de un acto social muy relevante, del mo-
mento de la primera interaccion personal, la situacion en la cual
su nuevo estatus, el de ellos y el de su hijo, se pone en juego.
En ella sienten reflejados y representados (en el profesional, que
es aqui un representante cualificado de la sociedad en la que vi-
ven) los valores de inclusion/exclusion, respeto/desconsideracion,
aprecio/desprecio, que la sociedad tiene y va a mostrar hacia su
hijo y hacia ellos.

4.2.C. El estrés

La crianza de nifios con limitaciones funcionales severas o si-
tuaciones de gran dependencia, y la incertidumbre diagnostica im-
plica cambios drasticos en la organizacion y las rutinas familiares
e incluso laborales, visitas frecuentes y cargadas de ansiedad a los
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especialistas, y una sobrecarga objetiva de la familia inmediata, a
nivel fisico, psicoldgico y social.

No es posible comprender el estado afectivo-emocional y fi-
sico de las familias sin tomar en consideracion, en primer lugar,
los procesos de duelo y exclusién que acabamos de mencionar.
Pero en intima conexién con ellos debemos afiadir la tarea de
adaptarse a los cambios que afrontan los padres cuando las pér-
didas que se anuncian no se restringen a parcelas limitadas de lo
cotidiano, sino que amenazan, de manera global, sus intereses y
deseos: su tiempo, su trabajo, sus rutinas, su ocio, su economia,
sus relaciones y afectos®.

Lazarus (Lazarus y Folkman, 1986) plantea que ante un acon-
tecimiento se dan dos procesos de valoracion, una valoracion
primaria en la que se analizan las consecuencias que pueden de-
rivarse de la situacion. Al recibir un diagnostico de discapacidad
de un hijo, lo primero que hacen los padres es considerar ;qué va
a ocurrir a partir de ese momento?, ;como va a cambiar la vida de
la familia y de cada uno en particular?, las necesidades nuevas que
surgen, las limitaciones de las actividades diarias y los proyectos
de vida personal de cada uno de los miembros de la familia. Y un
proceso de valoracion secundaria en la que el sujeto evalua su ca-
pacidad personal para afrontar la situacion. Asi los padres hacen
un balance de si van a ser capaces de poner en marcha acciones
favorecedoras del desarrollo del hijo con discapacidad evaluando
su competencia para desempefiar su papel.

En este sentido, al anuncio de cambios tan extensos en la pers-
pectiva de vida hay que afiadir la dificultad de tener que asumirlos
de forma inmediata y simultdnea, desbrozando un extenso caudal
informativo y teniendo que tomar decisiones importantes sobre
la marcha, muchas veces sin sentirse preparados o con el conoci-
miento suficiente para tomarlas (CNSE, 2005). A veces los padres
se sienten incapaces de tomar decisiones y tienden a delegarlas en
los profesionales.

Pero ademas, la atencion a los hijos cuando tienen ciertas dis-
capacidades puede convertirse en una tarea muy exigente a nivel

8 EDIS (1999) Necesidades, demandas y situacion delas familias con menores (0-6 afios) discapa-
citados. MTAS. IMSERSO. Madrid.
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fisico y psicoldgico en el curso de las propias rutinas de la vida
diaria, un aspecto que ha sido definido como la demanda de cui-
dados y que tiene una correlacion directa con los niveles de estrés
sentidos por las familias, principalmente por las madres, como
responsables habituales de esos mismos cuidados. Son habitual-
mente las madres las que asumen las sobrecargas de las rutinas
de crianza, las que aprenden las funciones y las habilidades para-
profesionales que requiere la atencidn a un nifio con necesidades
especiales o en situacion de dependencia, las que ceden o margi-
nan en primer lugar sus intereses formativos o laborales. Las ma-
dres asumen también una sobrecarga psicologica enorme como
consecuencia de una vigilancia social implicita que les exige un
sobreesfuerzo de «ejemplaridad» a todos los niveles. Unas cir-
cunstancias que en ocasiones pueden ir en detrimento de las rela-
ciones de los padres entre si y con otros miembros de la familia.

Aunque el estrés es una respuesta natural del organismo para
afrontar situaciones de sobrecarga, no puede mantenerse en el
tiempo de forma indefinida sin que aparezcan repercusiones en
el estado afectivo, cognitivo, fisico y conductual, generando un
poso de fatiga y de impotencia. El estrés es una respuesta biolo-
gica y psicologica que tiene una utilidad adaptativa mientras se
mantenga dentro de ciertos limites (Tabla 4.5).

TABLA 4.5

Estados afectivo-emocionales que suelen acompanar al estrés

Ansiedad

Irritabilidad

Confusidn, turbacion

Miedo

Inestabilidad emotiva
Reacciones de evitacion y huida

Reacciones y comportamientos

Nerviosismo
Impulsividad
Habla entrecortada
Brusquedad
Cambios de habitos
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4.3. Afrontar una transicion compleja

En los contratiempos, sobre todo, es en

donde conocemos todos nuestros re-

cursos, para hacer uso de ellos.
Quinto Horacio Flaco

La dificultad para afrontar simultdneamente estos tres proce-
sos, el duelo, la acogida y el estrés, nos permite comprender que
para muchas de las familias tras la noticia del diagndstico se abre
una etapa de transicion, de cambios profundos, de recuperacion
del sentido de la vida, que suele estar llena de inestabilidad, incer-
tidumbre y vulnerabilidad.

Ademas, los sentimientos verdaderamente «teluricos», de
conmocion, que experimentan algunos padres («devastador,
«desoladory, «catastroficon, «horroroso») expresan fielmente la
sacudida que hace temblar los cimientos de significado que dan
forma a su realidad: aquellas hipdtesis que sostuvieron lo coti-
diano, fundamentaron las decisiones tomadas y alimentaron las
expectativas creadas se desvanecen. Se trata de una situacion de
«descoloque» (Leonhardt, 2001), una verdadera «crisis de rea-
lidad» (Floyd et al, 1996) o, dicho de otra manera, de una cri-
sis de identidad, una crisis de los pactos implicitos de identidad
(Castilla del Pino, 1989) establecidos en la familia, con el nifio
y con la comunidad.

Tal parece como si el diagnoéstico se introdujera, radicalmente,
de golpe, en la identidad social, los anclajes de proyeccion de la
identidad personal del nifio: el cuerpo, el nombre, las demandas
de interaccion social. Tener un hijo tipico que se mueve dentro de
ciertos limites o parametros evolutivos es un hecho tranquiliza-
doramente anodino desde el punto de vista de la identidad social.
Es el dato uniformador de un terreno que se puede cultivar (dife-
renciar) segun lo previsto por sus progenitores, en funcion de sus
ideas y proyectos personales. Mientras que la presencia de una
discapacidad o un retraso evolutivo es un hecho que desfigura ne-
gativamente ese imaginario y pone en suspenso el proceso de dife-
renciacion a través del que padres e hijos se conocen y construyen
su identidad personal.
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Ponte y Balado (Ponte y Balado, 1997) han senalado que el
diagnostico invade la identidad social y pone en cuestion todo un
sistema de significados que se daban por descontado. Aquellos
sindromes que aportan atribuciones muy numerosas y determi-
nantes rigidos (de lo que son y como son los nifios, de lo que cabe
esperar, de lo que hay que hacer) podrian dar lugar a procesos de
hiperidentidad (sobredeterminacion), un exceso de certezas que
podrian llegar a «asfixiar» el desarrollo personal, minimizando
el deseo y el papel de los padres, las potencialidades del nifio
y, sobre todo, las relaciones entre ellos. Mientras que los tras-
tornos o retrasos con perfiles confusos podrian generar procesos
de hipoidentidad (indeterminacion), un vacio de referencias, una
desidentificacion continua, que no permitiria asentar las atribucio-
nes personales que nacen en las relaciones entre padres e hijos,
conformando un lenguaje coherente y reconocido por la familia.
Cabe destacar la convergencia de este planteamiento con otras
investigaciones. Asi, Leonhardt (Leonhardt, 2001), en nifios con
deficiencia visual y Golano (Golano et al, 1997), en nifios con
sindrome de Down, comunican que muchos padres no saben in-
terpretar las conductas y reacciones propias del bebé y que las
atribuyen de forma generalizada a la discapacidad.

También Graungaard (Graungaard y Skov, 2006), como re-
sultado de su estudio cualitativo, longitudinal, acompafando a
16 padres y madres en el proceso diagnostico durante dos anos,
considera que el eje seguridad/incertidumbre que ofrezca el
diagnostico es de importancia crucial para los padres. Segun su
estudio, las vivencias y las posibilidades de afrontamiento es-
tan muy influenciadas por el proceso diagnostico y la seguridad
en el diagndstico establecido. La busqueda de una buena defini-
cion diagnostica seria un asunto nuclear de las preocupaciones
de las familias por su relacion con el desarrollo de una imagen
mas clara y menos oscilante de la nueva situacion, lo que les
permitiria tener mas confianza y comprension de las tareas que
afrontan y de sus posibilidades de actuacion, superando la des-
esperanza y la impotencia.

A este respecto también merece la pena subrayar los hallazgos
de la investigacion de Borja (Borja, 1997). Mediante un Cuestio-
nario Parental de Diagnostico Subjetivo, el estudio de Borja con-
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cluye que existiria una correlacion inversa entre percepcion de
la singularidad de su hijo y percepciéon de su categoria sindro-
mica. Y, también, una correlacion directa entre percepcion de sin-
gularidad y escasez de problemas de conducta. Lo que vendria
a confirmar la importancia de ofrecer a los padres, por un lado,
una imagen comprensible y una definicion bien acotada de las de-
ficiencias estructurales que se han identificado o que implica el
diagndstico y de su etiologia, evitando los sobreentendidos impli-
citos, las sobreextensiones o las consideraciones especulativas,
tan habituales en los cuadros sindromicos. Y, por otro, ayudando a
poner de relieve las competencias basicas y emergentes que aporta
y pueden apreciarse en cada bebé y que el diagnostico puede velar
u oscurecer. De esta manera facilitaremos a padres e hijos el en-
cuentro y construccion de los nuevos significados, una base sobre
la que reconstruir un nuevo marco de realidad, darle un sentido a
lo que ha ocurrido, afrontar y recuperar el control sobre la situa-
cion (Verdugo, 1994) y redisenar su proyecto de vida.

4.4. El poder de adaptacion de las familias

Los testimonios obtenidos y las investigaciones realizadas
muestran que una parte importante de las familias, cada una de
ellas siguiendo su propio ritmo de adaptacion, llegara a sobrepo-
nerse a la investidura diagnostica de un hijo suyo como una per-
sona con discapacidad o en situacion de dependencia. Que seran
capaces de establecer con ¢l relaciones de apego, disfrutar de su
crianza y de sus logros y organizarse para dar respuesta a las nue-
vas necesidades reajustando su sistema de atribuciones (Perpi-
fian, 2009):

— Recuperando la confianza en si mismos,

— Movilizando y poniendo en juego recursos y apoyos,

— Generando nuevos valores,

— Redefiniendo roles y funciones,

— Modificando y adaptando los escenarios de vida,

— Teniendo en cuenta los intereses del grupo familiar en su
conjunto.
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Pero este recorrido, como hemos visto, no estd exento de riesgos.
Una mala practica en la informacion diagndstica es uno de ellos.

4.5. Ritos de paso

Los ritos de paso (Van Gennep, 1909), de separacion o de agre-
gacion, son rituales que en todas las sociedades humanas subra-
yan y validan los cambios en el estatus, de manera particular en
los transitos en el ciclo vital: el nacimiento, la pubertad, el matri-
monio, la muerte. La finalidad de los rituales es apoyar y reforzar
la cohesion social de la propia familia y de la familia con la co-
munidad (Turner, V. W., 1969), facilitar la solidaridad, la empatia
y los vinculos afectivos entre las personas, y ayudar a confrontar
la ansiedad que la ambigiiedad y los cambios de identidad, de ro-
les y de relaciones sociales produce durante estos transitos. Segin
Malinowski (1948), los ritos, las interacciones sociales bien plan-
teadas tendrian un valor terapéutico.

Ponte y Balado (1997)° han propuesto identificar el proceso
de informacion diagnoéstica de una discapacidad infantil como un
periodo de cambio de estatus equivalente a los grandes transitos
del ciclo vital y de la vida familiar pero que, a diferencia de estos
acontecimientos hasta la fecha ha carecido de un ritual o proto-
colo de apoyo, lo cual multiplicaria los riesgos de desorientacion,
de desanimo e impotencia.

Los estudios realizados hasta la fecha muestran, de una manera
abrumadora, que los padres pueden adaptarse mejor a los cambios
cuando (RNIB, 2006):

— Obtienen una informacion ajustada y acceden a explicacio-
nes sobre las dudas que puedan tener,

— Pueden compartir sus sentimientos con su entorno sociofa-
miliar,

— Disponen de tiempo para estar con y conocer a su hijo,

— Pueden tomar decisiones de comun acuerdo,

° Resulta significativo contrastar esta ausencia ritual con su presencia en las catastrofes que tienen
una gran repercusion publica: accidentes colectivos, atentados, etc. (N.A).
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— Pueden contrastar la informacion recibida con otros profe-
sionales,

— Se sienten apoyados, respetados y escuchados,

— Identifican las posibilidades de actuacion y reciben soporte
especializado.

Cuando los sentimientos de conmocion, angustia, dolor o im-
potencia son acogidos y elaborados de forma conjunta por la fa-
milia, y los padres se sienten incluidos en el entorno social, las
posibilidades de una solucion positiva al duelo, el extrafiamiento o
el estrés crecen de forma correlativa. Los padres sienten la energia
positiva del afecto, el conocimiento y la solidaridad de su entorno
y de la sociedad, ofreciéndoles apoyos y recursos para rehacerse
en la nueva situacion, para afrontar el reto de criar, educar y so-
cializar a un hijo con una discapacidad.

Pero la sociedad todavia no ha sistematizado estas medidas
de acompafiamiento y soporte que se deben ofrecer a los pa-
dres: por ejemplo, las garantias de intimidad, la trascendencia
del respeto, del acompafiamiento informativo y emocional du-
rante la «primera noticiay», el derecho a una segunda opinion,
el acceso a grupos de padres o el derecho a la Atencion Tem-
prana. En todo caso, el mensaje de los padres parece claro: im-
porta lo que se informa pero también, y muy principalmente,
como se informa.

4.6. Las vivencias de los profesionales. Importancia de
la actuacion profesional

La informacion diagndstica es un acto de comunicacion en el
que estan presentes dos realidades: la familia que recibe la infor-
macion y en la que se desencadenan todas las emociones de las
que ya hemos hablado, y el profesional que participa en esta rela-
cion desde sus propias vivencias emocionales. Pero, hasta la fe-
cha, en sus programas de formacion los profesionales no suelen
estudiar estos procesos de informacidon diagnostica ni se les pro-
porciona una vision comprensiva de su papel en ellos. Por esta
razon, muchas veces ignoran las claves para guiar el itinerario in-
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formativo y pueden dejarse llevar por emociones derivadas de su
vida profesional e incluso personal.

Informar de una discapacidad contrasta dramdticamente con
las situaciones habituales en donde la medicina y otras disciplinas
del ambito de la salud ofrecen oportunidades para superar enfer-
medades. En el caso de la discapacidad, el profesional puede creer
erroneamente que al no poder ofrecer un tratamiento que «curey,
no puede hacer nada para ayudar a la familia lo que le desenca-
dena sentimientos de frustracion o impotencia.

Resulta determinante que se revise la concepcidon que se tiene
sobre el trastorno concreto sobre el que se informa, ya que ade-
mas de los datos objetivos se pueden transmitir inconscientemente
juicios o valoraciones que tendran una gran importancia para la
familia.

La dificultad inherente del diagnostico, la incertidumbre respecto
a los pronosticos, la falta de informacion sobre los recursos, el hecho
de valorar las capacidades de un nifio en una etapa temprana de su
desarrollo, o la falta de habilidad para manejar situaciones de comu-
nicacion pueden producir inseguridad en aquellos que se ven aboca-
dos a irrumpir en la vida de una familia con una noticia dramatica.
Ser el portavoz que descubre o que confirma a los padres el trastorno
de su hijo puede desencadenar sentimientos de culpabilidad.

Ademas, las reacciones de las familias pueden resonar en el in-
formante creando nuevas emociones en ¢él. Una respuesta de tris-
teza o miedo puede provocar compasion, la negacion o la ira de
la familia pueden dar lugar a reacciones de defensa o estrés,...
de tal manera que se llegue a bloquear la relacion con la familia
y se generen situaciones de desencuentro o sensacion de falta de
acompafiamiento.

La falta de preparacion para abordar esta tarea, asi como las
emociones que estan implicitas en el acto de comunicar la «pri-
mera noticia» hacen que, todavia hoy, en muchos casos, se afron-
ten estas situaciones informativas de manera improvisada, lo que
genera un gran malestar y puede llevar a cometer graves errores:

— Actitudes bruscas, descuidadas, descalificaciones,
— Permitir la presencia de extrafios o dar la noticia en lugares
sin intimidad,
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— Hacer juicios negativos o especulativos,

— Realizar intromisiones inadecuadas en la intimidad de la fa-
milia,

— Confundir el respeto o la empatia con actitudes paternalistas,

— No oftrecer explicaciones o darlas de forma prolija sin de-
manda de los padres,

— Tratar a los padres como personas ignorantes o incapaces de
comprender las anomalias o problemas evolutivos detectados,

— Utilizar jerga médica.

Navarro Géngora (Navarro, 2004) define unos objetivos que
deben guiar el proceso de informacion diagnostica:

— Proporcionar informacion para resolver una situacion de in-
certidumbre,

— Producir cambios constructivos en la situacion vital de las
familias,

— Cimentar un guion de esperanza.

Y Perpifian (Perpifian, 2003) expone una serie de claves o aspec-
tos que todos los profesionales deberian abordar de forma protoco-
laria o sistematica a la hora de dar a los padres la «mala noticia» de
que su hijo presenta una discapacidad, un trastorno del desarrollo o
una situacion de dependencia. Esas claves son las que han guiado
este trabajo con la esperanza de que ayuden a crear un rito de paso
adecuado a una sociedad moderna, cientifica y solidaria:

Claves para la Informacion Diagndstica

Desde el punto de vista de la | ® Claves de lugar

situacién ® Claves de tiempo

® Claves de apoyo emocional
Desde el punto de vista de las | ® Claves de comunicacion no verbal
actitudes del profesional ® Claves de proximidad

Desde el punto de vista del | ® Claves de anticipacién
contenido del mensaje ® Claves de significado y efecto
® Claves de prondstico

® Claves de accion

® Claves de expectativa positiva
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En el capitulo siguiente analizaremos méas a fondo las necesi-
dades que manifiestan los padres en relacion al proceso diagnds-
tico.
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5. Necesidades
manifestadas por las
familias

Con mucha frecuencia, en el trabajo cotidiano, las familias nos
relatan la forma en la que fueron informados del trastorno de desa-
rrollo de su hijo. Los padres recuerdan con mucha nitidez los deta-
lles de ese momento aunque haya pasado mucho tiempo, este hecho
se explica con lo que los neurocientificos llaman «memorias de fo-
gonazo» (Brown y Kulik, 1977; Conway et al, 1994; Finkenauer et
al, 1998; Wright y Gaskell, 1995). Sus narraciones contienen ele-
mentos emocionales de gran intensidad y valoraciones sobre las
estrategias que emplearon los profesionales. Segun el estudio de
Skotko y Canal (2004) los padres diferencian la tristeza por el diag-
nostico de la frustracion por los hechos que rodean al mismo.

Ya hemos visto anteriormente los resultados cuantitativos de las
encuestas aplicadas a las familias, que nos ofrecen informacion so-
bre como estan recibiendo la «primera noticia» en la actualidad. En
el presente capitulo pretendemos hacer un andlisis cualitativo a partir
de las descripciones que han hecho sobre las necesidades que consi-
deran importantes en el momento de recibir la informacion diagnds-
tica. Para ello, en el cuestionario se incluy6 un apartado, el E43 (ver
anexo 2), para que pudieran expresar de forma literal estas necesi-
dades. Posteriormente, estas aportaciones se han categorizado si-
guiendo el esquema de claves para una informacion diagnostica de
calidad que ha orientado nuestro trabajo, agrupando las descripcio-
nes de las familias en torno a las tres claves principales:

— Situacion,
— Contenidos del mensaje,
— Actitudes del profesional.

En cada uno de estos apartados hemos incluido los enunciados
textuales de las familias que ponen de manifiesto cuales son sus
necesidades.
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La tabla 5.1. recoge estas demandas de las familias clasifi-
cadas segun las claves y otras necesidades que expresan ante
la pregunta E43 del cuestionario ;Qué otras necesidades consi-
dera importantes? (véase Anexo 2). La interpretacion de la tabla
hay que hacerla teniendo en cuenta que se trata de una pregunta
abierta que se hace a los padres después de haber puntuado de
1 a 5 una lista de necesidades. Por lo tanto muchas familias se
pueden haber limitado a incluir en sus descripciones aquellas ne-
cesidades que consideraban que no estaban incluidas en el lis-
tado anterior.

No obstante, resulta significativo hacer un analisis de los re-
sultados y porcentajes obtenidos. Las necesidades que mas apa-
recen son las relacionadas con «el contenido del mensaje» con un
46,30% de las descripciones, seguidas de las relacionadas con «las
actitudes del profesional» con un 31,81%. Las necesidades rela-
cionadas con «la situacion» son menos mencionadas por las fami-
lias, si bien estdn muy representadas en la lista que se les ofrece a
puntuar previamente. Entre las necesidades relacionadas con los
contenidos del mensaje destacan con porcentajes mas elevados las
de significado y efecto con un 18,75% y sobre todo las de accion
con un 22,15%, lo que significa que los padres consideran muy
importante recibir informacion sobre lo que pueden hacer a partir
del diagndstico. Otros temas que aparecen son «recibir mas infor-
maciony, «derivar al nifio a un servicio de Atencion Temprana» y
la peticion de que los profesionales «asuman y no dejen las cosas
en manos de las familias». Respecto a las necesidades relaciona-
das con «las actitudes del profesional» llama la atencion la fre-
cuencia con la que aparece la necesidad de apoyo emocional por
parte del profesional a la familia (10,79%).

Finalmente, aparece también con frecuencia la necesidad de
que los profesionales estén formados para la realizacion de esta
tarea.
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En este capitulo, partimos de estas necesidades expresadas por
los padres y analizamos las diferencias entre grupos de padres
contrastandolas con las aportaciones realizadas por los distintos
autores en los distintos estudios publicados hasta ahora.

5.1. Situacion

( QUIEN LE DIO LA NOTICIA?

Como ya hemos visto (cap. 3) los profesionales que mayori-
tariamente se ocupan de informar a las familias son los médicos:
ginecodlogos, pediatras, neonatdlogos u otros especialistas. Solo el
11% de los casos fueron informados por psicologos y sobre todo
en casos de trastorno generalizado del desarrollo. Un pequefio
porcentaje de familias manifiesta haber sido informado por un au-
xiliar técnico sanitario o por un conocido.

Conviene destacar que existen diferencias en funcion del pro-
blema del desarrollo del que se trate, de modo que, por ejemplo,
en el caso del sindrome de Down (SD) el diagndstico es propor-
cionado mayoritariamente (74.2%) por neonatdlogos o gineco-
logos, mientras que en el caso del autismo es, mayoritariamente
(68%), un psicologo o un especialista quien transmite la «primera
noticia». Esto pudiera ser debido a que el diagnostico del SD se
produce inmediatamente después del parto, mientras que el au-
tismo se diagnostica mas tardiamente. Lo mismo ocurre en otros
trastornos del desarrollo que no se evidencian hasta que han trans-
currido unos meses o afios. Estas diferencias también se deben al
tipo de diagnostico. En el caso del autismo se basa mas en la ob-
servacion del comportamiento que en la realizacion de pruebas de
tipo biologico, aumentando asi el porcentaje de psicologos o mé-
dicos especialistas.

Los padres demandan que los profesionales que asumen la ta-
rea de informar a las familias deben estar cualificados para hacer
un diagnoéstico, pero consideran que también es necesario que les
conozcan personalmente a ellos y a su hijo, que tengan conoci-
mientos actualizados sobre el trastorno del que deben informar,
sobre los recursos disponibles y sobre la forma de realizar esta ta-
rea de forma correcta.
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Estas necesidades las expresan las familias en las siguientes ci-
tas textuales:

— «Que la persona que vaya a informar esté preparada para ello y
tenga las cosas claras».

— «Que disponga de toda la informacién que pueda para ofrecérsela
a los padres».

— «Implicacion y profesionalidad».

— «Tiene que dar la noticia un profesional preparado».

— «Formacién adecuada, que sepan escuchar».

5.1.1. Lugar

(DONDE LE DIERON LA NOTICIA?

Algunos padres de nuestro estudio manifiestan quejas por ha-
ber recibido la noticia en lugares poco apropiados por la presen-
cia de otras personas, en situacion de provisionalidad como un
pasillo, o en circunstancias de franca desconsideracion, como por
ejemplo recibir la noticia por teléfono o en presencia de descono-
cidos:

— «Evitar informacion por teléfono».

— «En el parto, antes de expulsar la placenta lo empezaron a de-
cir en el paritorio y nosotros nos enteramos por los comentarios».

— «Nada mas bajar a la habitacion con todos mis familiares delante».

La mayoria de ellos consideran muy importante recibirla en un
lugar tranquilo e intimo.

— «Salas para desahogarse y llorar y poder asimilar sin miradas in-
discretas».

La importancia de este aspecto se proyecta con fuerza cuando
tenemos en cuenta los diferentes problemas del desarrollo ana-
lizados. Asi, cuando el diagnostico se produce en lugares como
la sala de partos o la habitacion de un hospital, como ocurre con
cierta frecuencia en el caso del SD (23%, paritorio; 24% habita-
cion de hospital), las familias que forman parte del estudio valo-
ran este tema («necesidad de que el diagnostico se produzca en
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un lugar tranquilo e intimo») con una puntuaciéon media de 4.75
sobre 5 puntos, quedando patente, por tanto, la trascendencia que
ha tenido. En el caso de otros problemas del desarrollo y del au-
tismo, donde el diagnostico se produjo, mayoritariamente, en un
despacho médico, las familias también lo valoran como impor-
tante pero vemos que las puntuaciones medias son mas bajas (de
4.58 en el primer caso y 4.30 en el segundo).

Existe un acuerdo amplio en muchas de las investigaciones que
hemos consultado respecto a la necesidad de privacidad en este
momento (Cooley, 1993; Cunningham, 1994; Cunningham y Slo-
per, 1977; Garwick y col., 1995; Gayton y Walker, 1974; Klein,
1993; Krhan y col., 1993; Lucas y Lucas, 1980; Murdoch, 1983;
Pueschel y Murphy, 1976; Stone, 1973; Skotko y Canal, 2004).

En este punto parece necesario abrir algunos interrogantes so-
bre si la sala de partos es un lugar apropiado para dar la noticia.
Por un lado los padres practicamente apenas han tenido tiempo ni
de conocer a su hijo ni de iniciar con ¢l una relacion, por lo que
quizas no seria apropiado precipitarse en dar una informacion que
conviene ponderar y aquilatar, pero también es cierto que los pa-
dres demandan que se comparta con ellos todos los datos que
afectan al nifio cuanto antes (Skotko y Canal, 2004; Carr, 1970;
Cooley, 1993; Cunningham, 1994; Cunningham y Sloper, 1977;
Gayton y Walker,1974; Krhan y col., 1993; Lucas y Lucas, 1980;
Murdoch, 1983; Quine y Rutter, 1994; Stone, 1973). Lo mismo
puede ocurrir en el caso de la habitacion del hospital compartida
con otros pacientes o personas ajenas a la situacion si la madre
aun no tiene condiciones para desplazarse a un lugar apropiado.
En cualquier caso parece basico cuidar las condiciones de intimi-
dad del lugar, garantizar que exista un contacto afectivo entre el
bebé y sus progenitores, y tener en cuenta que la primera noticia
no es solo un acto informativo sino también y muy principalmente
un acto social, variables que analizaremos mas adelante.

Muchas familias de nuestro estudio proponen la posibilidad de
que existan espacios habilitados en los hospitales que permitan
garantizar unas condiciones adecuadas y ademas sugieren al sis-
tema sanitario que compartir la habitacién con otro bebé cuando
el suyo tiene un trastorno o esta ausente incrementa sus sentimien-
tos de angustia en un momento tan delicado.
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— «Estar en una habitacion individual que te permita asumir lo que te
pasa y no compartir la habitacion con otro bebé sano».
— «No estar con otro bebé si el tuyo esta en la incubadora».

Aunque no siempre es posible disponer de lugares acondicio-
nados de una manera idonea para esta tarea, los testimonios de los
padres parecen categoOricos en cuanto a exigir unas condiciones
minimas que permitan recibir la noticia y asimilarla sin interrup-
ciones y acompanados de personas de su entorno intimo.

5.1.2. Tiempo

(EN QUE MOMENTO LE DIERON LA NOTICIA?

Los datos obtenidos muestran que las caracteristicas concretas
de cada trastorno condicionan la edad a la que es posible hacer el
diagndstico. Asi en el sindrome de Down el 12% fueron informa-
dos durante la gestacion, el 45% al rato de nacer el nifo, y el 25%
pasadas unas horas, sumando el 82% de los casos, el resto fueron
informados pasados unos dias el 12% y pasado un mes pero antes
del afio el 6% . En el caso del autismo la mayoria de los casos son
informados después de los 12 meses (86,8%) y el resto de los pro-
blemas de desarrollo es en el primer afio mayoritariamente (40%)
pero varia segln los casos.

Muchos autores defienden que el profesional debe informar a
la familia en cuanto disponga de datos suficientes (Skotko y Canal,
2004; Carr, 1970; Cooley, 1993; Cunningham, 1994; Cunningham
y Sloper, 1977; Gayton y Walker, 1974; Krhan y col., 1993; Lu-
cas y Lucas, 1980; Murdoch, 1983; Quine y Rutter, 1994; Stone,
1973; Florez, 2009; Fernandez Obon y Ovejero, 1998; Martinez
Abellan, 1999). Que la demora en ofrecer un diagnéstico aumenta
mucho la angustia de la familia cuando ya tiene indicios de que
algo ocurre, queda patente en la manifestacion de algunas madres:

— «Que den respuestas cuando la madre pregunta por su hijo y no
la tengan al margen, yo sabia que pasaba algo y nadie me expli-
caba, fue tremendamente angustioso para mi»

— «Estuvo 11 dias en neonatos y no me dijeron que tenia SD y lo
sabian».
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Pero también parece evidente que hay que saber buscar el mo-
mento apropiado para cada familia. Este es un dilema que debera
resolver cada profesional en funcion de las caracteristicas concre-
tas de cada caso evitando demorar la informacidn pero sin nece-
sidad de avanzar un diagndstico del que aiin no se tenga certeza.
Un dilema que encuentra justificacion en las manifestaciones de
los propios padres:

— «Prudencia en el diagndstico mientras no haya certeza».

— «Rapidez en los estudios para el diagndstico y asi evitar la incer-
tidumbre».

— «No dar una informacién de la que no estén seguros.»

Y que algunos resumen mediante expresiones contundentes:

— «Ningin momento es oportuno».

( TUVO MAS DE UNA ENTREVISTA CON EL PROFESIONAL?

El 64% de las familias manifiestan haber tenido mas de una en-
trevista. No obstante el 48,8% considera insuficientes el nimero
de ellas que han tenido con el profesional. La familia, como ya
hemos visto en el capitulo 3, atraviesa momentos de gran impacto
emocional que suelen requerir un tiempo de asimilacion, por eso
no debe tratar de resolverse todo lo que implica la informacioén
diagnostica en un solo contacto.

En relacion al numero de entrevistas con el profesional
que transmite la noticia, en el caso del SD, mayoritariamente
(68,4%) solo tienen una, pues tras este diagnostico inicial (pro-
porcionado, como se ha indicado, mayoritariamente por gine-
cologos o neonatdlogos) serdan derivados a otros especialistas.
Sin embargo, en el caso del autismo, suelen tener més de una
(76,1%), pues al tratarse de un especialista, serd este profesional
el que haga un seguimiento del nifio. Estas diferencias encuen-
tran reflejo en la mayor o menor satisfaccion que manifiestan las
familias al evaluar la suficiencia o insuficiencia de las entrevis-
tas celebradas: en el caso del SD un 70,7% indican que no fue-
ron suficientes frente al 27% que las consideran insuficientes en
el caso del autismo.
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Fueron muchos los padres que aprovecharon el espacio de la
casilla E43 para subrayar la importancia que le dan a tener un nt-
mero suficiente de entrevistas:

— «Poder hablar con los profesionales las veces necesarias para en-
terarse bien del alcance de la lesion y poder asimilarlo».

— «Estar disponible».

— «Que los profesionales ayuden y las familias no se vean solas».

— «Que no tengas que luchar por conseguir cosas.».

— «Que los padres no tengan que «dar palos de ciego».

— «No dejar las citas en manos de los padres».

Parece claro que la informacion diagnostica debe considerarse
un proceso y no debe restringirse a una sola actuacion. Florez en
2009 manifiesta que «los profesionales han de programar consul-
tas de seguimiento con los padres incluyendo en las reuniones,
si es necesario, a otros especialistas». El profesional debe estar
abierto a responder a las dudas que puedan aparecer pasado el
primer momento de shock, tanto si va a ser el responsable del se-
guimiento posterior como si no tiene ese papel. Hay que contem-
plar otros contactos con la familia para ampliar la informacion y
colaborar en la construccion de esquemas de accidon con el nifio.

En relacion con el tiempo hay otros aspectos a tener en cuenta
que no se han abordado, como preguntas concretas en el cuestiona-
rio pero las familias si las han querido incluir entre las necesidades.

( CUANTO DURO LA ENTREVISTA?
Las familias piden tiempo para asimilar la informacion.

— «Somos personas, No maquinas, personas que necesitan llorar, res-
pirar y tener por lo menos unos momentos para poder reponerse».
— «Que nos den tiempo para aceptar y entender».

Una necesidad recogida por muchos autores (Golano y cols,
1997; RNIB, 1998; Cordoba y Soto, 2007; Alvarez y Nieto, 2006;
Cunningham, 1988), los cuales insisten en que se evite la precipi-
tacion, en que se deje tiempo a lo largo de la entrevista para que
los padres puedan preguntar, comprender o simplemente reaccio-
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nar. Paniagua (1999) plantea que informar de forma acelerada o
precipitada puede responder a una situacion de huida del profesio-
nal. Krahn y col. (1993) proponen que la conversacion sea llevada
con un ritmo que puedan seguir los padres. No debe olvidarse el
bloqueo que suelen sentir los padres en el momento de recibir la
noticia, lo que puede impedirles asimilar otra informacion poste-
rior y por eso resulta necesario que el profesional adectie los tiem-
pos a las necesidades de cada familia.

Las familias necesitan tiempo con el profesional pero también
tiempo para reaccionar ellos solos. Disponer de un lugar apro-
piado en el que puedan permanecer si lo necesitan después de la
entrevista con el profesional es un factor que ayuda a facilitar la
asimilacion de la noticia.

5.1.3. Apoyo emocional

(QUIEN ESTABA PRESENTE?

En el 61,3% de las familias de nuestro estudio estaban presen-
tes ambos padres y en el 38,7% estaba uno solo de ellos.

Los receptores del diagndstico han de ser los progenitores o
responsables del nifio. Ya hemos visto el impacto emocional que
esta noticia provoca y la trascendencia que tiene, por eso vemos
necesario asegurar la presencia de ambos padres en ese momento,
y si eso no es posible, que la persona que reciba la noticia esté
acompafiada de algiin familiar o persona allegada que le sirva de
apoyo emocional.

El profesional debe ofrecer a la familia apoyo técnico y mos-
trarse afectivo, pero no puede compartir con los padres los fuer-
tes sentimientos que se desencadenan, por lo que la presencia de
alguien muy cercano servird de soporte para evitar la sensacion
de soledad e indefension y atravesar los intensos y dificiles pri-
Meros pasos.

En relacion a aquellos casos en los que esta presente solo uno
de los progenitores, destaca que existen diferencias en cuanto al
problema del desarrollo que presenta el nifio. Asi, en el caso del
nifio con SD, es el padre el que, mayoritariamente (30,6%), re-
cibe la noticia, mientras que en el caso del autismo, es la ma-
dre la que recibe sola en el 23,4% de las ocasiones. Esto pudiera

o 104 o LA PRIMERA NOT I A et eeeeeeeee ettt ittt ettt tttteteetttaatattetaetettattatetontasontentanes



ser debido a que, tras el parto, los profesionales implicados (gi-
necdlogos y neonatdlogos) tienen que ofrecer informacion al
padre sobre cémo ha ido todo, cémo estd la madre, como esta
el bebé... Si tiene SD, éste se observa «a primera vista» (aun-
que debe confirmarse luego), con lo cual deciden dar esta infor-
macion, de ahi que haya un porcentaje elevado de padres que
reciben estos diagndsticos solos. Sin embargo, en el caso del
autismo son los progenitores los que, con el paso del tiempo,
observan diversos signos de alarma en el nifio y acuden al es-
pecialista buscando un diagnostico (de ahi que el lugar sea di-
ferente y que el diagndstico, tal como se ha indicado, en estos
casos se produzca en un despacho médico). Como es sabido, el
numero de madres que acuden con sus hijos a consulta médica
es muy superior al de padres, algo que se deriva de su rol de cui-
dador principal, y que explicaria el hecho de que en este caso, el
autismo, sea la madre la que recibe sola la noticia, en relacién a
los padres que la reciben solos.

La mayoria de los autores manifiestan la conveniencia de dar la
noticia a ambos padres juntos. Los padres encuestados consideran
muy importante estar con su pareja o algun familiar que le acom-
pafie en ese momento y algunos lo expresan del siguiente modo:

— «Que sea un profesional, psicélogo, psiquiatra, el encargado de
dar la noticia a ambos padres juntos, con sus familiares si es el
caso, y con el nifio al lado, no decirselo primero al padre o a la pri-
mera persona que pasaba por alli».

— «Informar a ambos padres juntos junto con el nifo».

{CONOCIA YA AL NINO CUANDO LE DIERON LA NOTICIA?

En el caso del autismo, el conocimiento previo del nifio se pro-
dujo en el 100% de los casos, no ocurriendo asi en el caso del SD,
donde existen un 39,8% de los progenitores que no conocian al
nifio al recibir el diagnostico.

Algunos estudios de investigacion sefialan la importancia
de que el nifo esté presente durante la informacion diagnoéstica
(Krahn, 1993; Cunningham. 1988). Pero esta recomendacion no
nos parece generalizable a todo tipo de circunstancia o situacion
ya que cuando el nifo tiene cierta edad y capacidad de compren-
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der tanto el lenguaje oral como el contexto puede no ser recomen-
dable su presencia. Asi mismo, las caracteristicas del nifio pueden
suponer un elemento a tener en cuenta. Pensemos en un nifio con
trastornos del comportamiento cuya conducta disruptiva impida
establecer una comunicacion eficaz.

Lo que si consideramos imprescindible es que la familia co-
nozca al nifio y haya podido establecer una relacion con ¢él, le haya
podido identificar como su hijo otorgandole una singularidad que
no esté totalmente marcada por la discapacidad. La familia, a par-
tir de esta primera relacion, puede establecer un vinculo afectivo
que le va a permitir aceptar mejor sus caracteristicas sean cuales
sean. Conocer al hijo constituye una clave importante de apoyo
emocional para los padres, les ofrece la oportunidad de construir
mejor la identidad de su hijo y realizar el rito de transicion en me-
jores condiciones.

Las familias encuestadas consideran muy importante cono-
cer previamente a su hijo y hacen manifestaciones como las si-
guientes:

— «Que no se lo lleven cuando nazca corriendo sin dejarle que esté
con la madre ya que para los dos es primordial el primer contacto,
no es ningun bicho raro, es nuestro hijo, la persona mas querida,
tenga lo que tenga».

— «Considero importante poder estar con el hijo, siempre que el diag-
néstico lo permita mas tiempo y en un lugar tranquilo donde pueda
ir creandose el vinculo que psicolégicamente es necesario entre la
madre y el hijo en esos momentos que se hacen doblemente du-
ros con la separacion mientras el bebe se encuentra en la unidad
de neonatologia».

— «Que el nifo esté cerca, contigo».

5.2. Contenidos del mensaje

5.2.1. Anticipacion

(HAY EXPRESIONES PREPARATORIAS?
Navarro Gongora (2002) propone el uso de formulas que
ayuden al paciente a anticipar la proximidad de una informa-
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cion amenazante del tipo «tengo que darle una noticia impor-
tante para usted». Cabria preguntarse qué tipo de expresiones
preparatorias serian adecuadas ya que algunos autores (Can-
nevaro, 1990) consideran que no deben utilizarse expresiones
del tipo «tengo una mala noticia que darles» o «lo siento por
lo que tengo que decirles» lo que induciria una sefial de nega-
tividad y compasion, de «futuro ya decidido» que podria ali-
mentar y reforzar las tendencias sociales a situar al nifio en
lo cotidiano dentro de un espacio para las buenas intenciones
y no en el marco de un reto para luchar por su progreso € in-
clusion. Este tipo de informaciones segun Cannevaro alientan
la peregrinacion y las reacciones de conmiseracion en el en-
torno de la familia. Cabe decir, por otro lado, que en nuestra
encuesta, los padres no hicieron ninguna demanda explicita
en este sentido.

Pero la anticipacion no consiste exclusivamente en el uso de
este tipo de expresiones y coincidimos con los autores que abo-
gan por conocer a la familia y planificar la forma de abordar la
informacion diagnostica como elementos clave del proceso (Har-
net, 2007; Cunningham, 1988). Algunos padres lo expresan de
manera directa:

‘ — «Importancia de conocer al nifo y a los padres». ‘

Navarro Gongora (2004) sugiere una serie una serie de reglas
para dar malas noticias, entre las que incluye: «conocer a la fami-
lia, considerar sus circunstancias particulares, reconstruir la histo-
ria del paciente o prever posibles preguntas que puedan hacerley.
Estas y otras muchas pautas pueden considerarse claves de anti-
cipacidn ya que suponen una preparacion de la informacion diag-
nostica por parte del profesional.

5.2.2. Significado y efecto

(HAY UTILIZACION ABIERTA DEL DIAGNOSTICO?

Las familias manifiestan la necesidad de que la informacion
sea clara. En el 71,7% de los casos de nuestra encuesta los pro-
fesionales utilizaron abiertamente la palabra correspondiente a la
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discapacidad o trastorno del desarrollo del nifio. Aumenta el por-
centaje de respuestas afirmativas en el caso del sindrome de Down
con respecto a otros trastornos.

Resulta una realidad que algunos trastornos en edades tempra-
nas son dificiles de diagnosticar e incluso puede haber sintomas
compartidos por diversos tipos de trastornos, lo que puede impe-
dir al profesional acotar claramente la categoria, pero los rodeos
o la falta de claridad desconciertan a las familias y perjudican la
confianza en el profesional. Asi expresan esta necesidad algunos
padres:

— «No sentirse enganada».

— «Sinceridad, sin dar rodeos».

— «Evitar ambigiedad».

— «No avergonzarse de dar la informacién pero tampoco ocultarla,
es un momento dificil para todos».

(HAY EMPLEO DE TERMINOS OFENSIVOS?

El 88,5% de las familias considera que los profesionales no
emplearon palabras ofensivas, pero algunas se quejan de la falta
de sensibilidad de los profesionales en este momento. L.a manifes-
tacion de esta madre habla por si misma.

— «Me dijeron: su hija es retrasada, disfrutela porque se va a mo-
rir pronto».

El uso de un lenguaje inapropiado introduce sentimientos de
ira e impotencia que vienen a incrementar atin mas la vivencia es-
tresante de la familia. Algo que ya ha sido puesto de manifiesto
por diversos autores que recomiendan evitar términos despectivos
y desfasados (Garwick, 1995; Helm, 1998).

Algunas familias piden a los profesionales que eviten califi-
cativos que traten de enmascarar o disfrazar de algiin modo la si-
tuacion:

— «Que no usen topicos como carinosos y buenisimos en el mo-
mento de darte la noticia».
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Goland y cols. (1997) refieren que las palabras que emplea el
profesional reflejan la concepcion que éste tiene del trastorno. Asi
lo expresa alguna familia:

— «Sus creencias sobre si es una desgracia u otra forma de vivir nor-
mal se transmite».

(HAY CLARIDAD Y SUFICIENCIA DE LA INFORMACION?

Los resultados de la encuesta muestran que el 55,6% de las fa-
milias consideran que no recibieron una informacion clara y su-
ficiente. En el caso del autismo las familias consideran que han
recibido una informacion clara y suficiente en el 57,3% de los ca-
sos mientras que los padres con nifios con SD lo consideran asi el
42,4% de los casos.

Si la «primera noticia» se plantea sin emplear una terminologia
clara o una argumentacion que ayude a la familia a comprender
el significado del trastorno de su hijo, esto provoca gran insegu-
ridad y alienta a las familias hacia un peregrinaje profesional que
les ofrezca perspectivas mas favorables.

Informar del diagndstico no debe ser etiquetar al nifio, es des-
cribir lo que supone el trastorno para ese nifio concreto en térmi-
nos que la familia pueda comprender, definir el caracter transitorio
o permanente del mismo, explicar con claridad en qué esta basado
el diagnostico, los resultados de las pruebas y el significado de los
sintomas y exponer las repercusiones que el trastorno puede tener
en la vida del nifio o de la familia.

Logicamente, en un primer momento, la familia puede no asi-
milar todo el contenido por lo que serd necesario seleccionar la
informacion mas significativa y abrir paso a nuevos contactos en
los que el mismo profesional u otros puedan responder a las du-
das de los padres.

El profesional tratara de conocer el significado que los padres
han dado a los sintomas o a las explicaciones (Martinez Abellan,
2004; Navarro Gongora, 2002) ya que no siempre interpretan la
informacion tal y como se les ofrece y necesitan ayuda para cons-
truir la identidad de su hijo.

Las familias de nuestro estudio manifiestan asi sus necesida-
des de informacion:
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— «Lo principal es que el médico tenga la capacidad de adaptar la
informacion».

— «Claridad en la informacion y asegurarse de que la entienden los
padres».

— «Creo que es muy importante tanto la claridad como la sinceridad.
No admito un puede ser...Las estadisticas que las dejen para el
estudio. Los padres tienen derecho a saber como, cuando y por
qué, estamos hablando de seres humanos».

— «No dar las cosas por sabidas y no suponer que los padres tie-
nen asumido el problema, ya que cada noticia puede afectar de
Nuevo>».

Hay ocasiones en las que no es posible precisar con claridad
un diagnostico, o se va retrasando mas y mas por la necesidad de
realizar pruebas o exploraciones complementarias. O el nifio pre-
senta alguno de los trastornos que se conoce como «enfermeda-
des raras», que son muy complejas y nada faciles de identificar.
Estas situaciones de no-diagndstico son muy complicadas para
la familia, producen mucha angustia e incertidumbre ya que no
sabe qué va a ocurrir, pero también tiene dificultades para inter-
pretar las manifestaciones cotidianas del nifio e identificar lo que
sienten y quieren. En este marco de confusion, en el que cada vi-
sita al especialista es una fuente de inseguridad, en el que resulta
complicado asentar las rutinas, para los padres y los nifios resulta
dificil relacionarse, dialogar y conocerse, construir en definitiva
un pacto de identidad personal como padres e hijos. Son situacio-
nes que Ponte y Balado (1997) han denominado como procesos
de hipoidentidad. En estas circunstancias es mas necesario que
nunca que a las familias se les proporcione unas referencias esta-
bles mientras se profundiza en el diagnostico y que los profesio-
nales, desde los CDIAT, si hace falta les ayuden a descubrir en su
hijo las cualidades, capacidades y posibilidades personales que to-
dos los nifios tienen.

(HAY EXCESO DE INFORMACION SOBRE LOS TRASTORNOS ASOCIADOS?
El 16% de las familias nos dice que les dieron excesiva infor-

macion relativa a posibles trastornos asociados. En los casos de

SD el porcentaje aumenta hasta el 22,2%, algo que podria reper-
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cutir en las expectativas negativas existentes sobre el SD. Y dis-
minuye a un 4% en los casos de autismo.

En ocasiones las familias se ven invadidas por informacion ex-
cesiva respecto a la posibilidad de trastornos asociados que no es
significativa en un primer momento y aumentan el miedo y la an-
siedad. Poner a los padres en lo peor es una estrategia inadecuada
y una crueldad innecesaria, especialmente cuando se apuntan po-
sibilidades medidas en porcentajes estadisticos que a veces son
irrelevantes, poco significativos o insuficientemente contrastados.

— «Nos dijeron que iba a tener un montén de cosas que ahora por
suerte no tiene».

Este exceso de informacion sobre las alteraciones asociadas
ignora la variabilidad clinica del trastorno y las caracteristicas
personales de ese niflo concreto. Ofrecer un diagndstico no es
etiquetar. La etiqueta lleva implicita un conjunto de rasgos que
puede conducir a la familia a construir una identidad errénea o
hiperidentidad (Ponte y Balado, 1997) en la que prevalece la con-
dicion genérica de la discapacidad («un sindrome de Downy, «un
autista», «....») sobre el nifio singular y concreto, ahogando su
peculiar forma de ser y expresarse, diferente a cualesquiera otros
nifos.

Golano y cols. (1997) afirman que transmitir la idea de que es
un nifio con un nombre, de una familia, con una personalidad, un
ritmo de desarrollo y un futuro permite a los padres encontrar ele-
mentos de identificacion y esperar gratificaciones del bebé.

El diagnéstico debe ir mas alla, debe individualizar la informa-
cion ya que cada trastorno cursa de diferente modo y cada nifio
es diferente. Esto ayudard a la familia a comprender coémo es su
hijo no solo como discapacitado, sino como nifio y a construir de
forma mas apropiada su identidad. Algunas familias lo han expre-
sado del siguiente modo:

— «Cada nino es un mundo y la enfermedad se va desarrollando tan
diferente en unos y en otros que yo les pediria que no generaliza-
ran tanto y conozcan al crio».

— «Ajustar la informacién a cada caso particular».
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Comprender el significado del trastorno y sus implicaciones per-
mite a los padres instaurar un vinculo afectivo y una comunicacion
que favorecera el desarrollo del nifio. Las familias, en ese momento,
tienen mucha necesidad de informacion, de que esa informacion sea
clara, veraz, precisa, rigurosa, actualizada y suficiente.

Algunas manifestaciones de los padres ilustran bien esta ne-
cesidad:

— «Mas informacion en el momento de dar la noticia, no tener que
indagar por mi cuenta».

— «Una frase del tipo «no querais saber» esta totalmente fuera de
lugar».

— «La informacion para los padres nunca es suficiente, los términos
eran para mi distintos pero poco a poco fui entendiendo y bus-
cando informacion para saber envolver la situacion».

({SE DESTACAN SOLO ASPECTOS NEGATIVOS?

El 31,8% de las familias manifiesta que le explicaron sola-
mente aspectos negativos del desarrollo del nifio o posibles pro-
blemas (25% sindrome de Down, 20,8% de autismo y 38% en
otros trastornos del desarrollo).

Las familias necesitan recibir informacién esperanzadora so-
bre lo que el nifio podra hacer, asi lo manifiestan algunos padres:

— «No informar solo de lo negativo sino de lo positivo que posible-
mente se puede conseguir».

— «[ranquilizar a los padres haciendo ver que no es tan terrible como
ellos lo pintan, mas que darme la enhorabuena por el nacimiento
de mi bebé parecia que me estaban dando el pésame».

Los padres manifiestan su necesidad de esperanza en comenta-
rios como los siguientes:

— «Transmitir confianza, que no todo esta perdido y mantener la ilu-
sién por la vida de su hijo».

— «Informacion positiva, esperanza y reconocer la evolucion».

— «Importancia de marcar los avances del nifo, que es lo que importa».

— «Informar de la posible evolucién, no solo del trastorno, que poda-
mos apreciar los antes y después de los nifios».
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5.2.3. Etiologia

(HAY INFORMACION SOBRE POSIBLES CAUSAS DEL TRASTORNO?

Los resultados muestran que los profesionales informan so-
bre las posibles causas en el 40,3% de los casos, 23% en el sin-
drome de Down, 35,5% en los casos de autismo y 48,9% en los
demas casos.

Una de las primeras preguntas que se hacen los padres al reci-
bir el diagnostico es la causa del mismo. Si no hay una adecuada
informacion pueden crear una serie de fantasias o creencias irra-
cionales de culpabilidad que influyen en sus relaciones con el nifio
y en su propia identidad como progenitores, incluso pueden dar
lugar a dificultades de indole social en sus relaciones de pareja o
con la familia extensa.

No siempre es fécil ofrecer una informacion ajustada sobre la etio-
logia. Muchos trastornos no tienen una causa concreta que se pueda
identificar lo que explicaria el porcentaje mencionado anteriormente.
En estos casos, tal vez fuera necesario aclarar a las familias sus dudas
sobre lo que no causo6 el trastorno para evitar atribuciones desajus-
tadas. Paniagua (1999) expone que la explicacion sobre la etiologia
debe tender a disminuir la culpabilidad de los padres.

Cuando existe una causa genética, constituye un tema deter-
minante para que se ofrezca a los padres acceso a consejo gené-
tico y a una informacién que es clave para la toma de decisiones
en el futuro.

— «Necesitamos informacion sobre futuros hijos».
— «Si hay causas de la discapacidad como evitarlas en un futuro em-
barazo».

5.2.4. Pronostico

(HAY INFORMACION SOBRE PERSPECTIVAS FUTURAS?

El 42,2% de las familias manifiestan que les explicaron coémo
podria ser el desarrollo de su hijo. Los porcentajes fueron pa-
recidos en los casos de sindrome de Down (38,8%) y autismo
(33,9%), observandose un ligero aumento en otros trastornos del
desarrollo (46,2%).
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La preocupacion por el futuro surge inmediatamente a recibir
el diagnostico. se curard?, ;como evolucionara?, jandara?, ;ha-
blard?, ;qué sera de ¢l cuando nosotros faltemos? son algunas de
las preguntas que los padres se hacen, algunas las expresan inme-
diatamente y otras permanecen latentes sin poder exteriorizarlas.
Las respuestas que los padres encuentran a través de los profesio-
nales, de conocidos o de distintos documentos que leen, junto con
sus fantasias o sus ilusiones van configurando un conjunto de ex-
pectativas hacia su hijo, que en el momento de recibir la «primera
noticia» ya empiezan a definirse, por lo que resulta importante
abordar la informacidn sobre el prondstico. Pero esta necesidad
de las familias choca con las dificultades que el profesional tiene
para determinar las posibilidades futuras del nifio. No solo por las
caracteristicas concretas del trastorno, que marca una gran varia-
bilidad en el desarrollo, sino también por las caracteristicas perso-
nales o las condiciones del entorno. La evolucion es muy diferente
de unos nifios a otros por lo que no se puede predecir con seguri-
dad cuéndo o coémo adquirira las diferentes habilidades.

No obstante hay datos sobre el desarrollo del nifio que si se
pueden definir en funcién del diagndstico y que la familia debe
conocer.

— «Necesitamos informacion de la evolucién que se puede esperar
con unos plazos de tiempo concretos».

A pesar de que necesitan anticipar coémo evolucionara el nifio,
los padres son conscientes de la dificultad de hacer un pronostico.
En estos casos demandan a los profesionales cautela y que no in-
tensifiquen las informaciones negativas.

— «Cuando la evolucion es impredecible, no dramatizar».

— «Que nunca se deberian hacer predicciones muy futuras y lejanas
sobre lo que el nifio va a conseguir en la vida, pues eso marca las
expectativas de los padres».

— «Que se informe mas concretamente como evolucionara el nifo
con la enfermedad pero hay veces que no lo saben ni los propios
médicos, aunque lo ponen muy feo al principio, con trabajo y es-
fuerzo cada nifio evoluciona de una manera distinta».
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Algunos autores proponen admitir la incertidumbre respecto
al pronoéstico y explicar a la familia la razon de esta indetermina-
cion para que no la atribuyan a falta de preparacion o de interés
del profesional (Doka, 1993; Navarro Géngora, 2002).

5.2.5. Accion

La mayoria de las familias manifiestan la necesidad de saber
qué pueden hacer a partir de ese momento para ayudar a su hijo.
Adoptar una perspectiva activa permite ir avanzando en el proceso
de asimilacion del trastorno de su hijo.

— «Que la informacioén sea clara, en términos sencillos para los pa-
dres, y que nos expliquen qué podemos hacer para mejorar la cali-
dad de vida del nifio y hacer todo lo que sea mejor para él, para que
también podamos estar tranquilos pensando que hacemos todo lo
posible para ayudarlo. Hay que comprender que para los padres es
un shock tremendo, una de las peores cosas que te puede pasar».

(SE OFRECE ORIENTACION SOBRE DONDE BUSCAR INFORMACION?

El 53,7% de las familias contestaron que les habian orientado
sobre donde podian dirigirse para pedir informacion (62% de los
casos de sindrome de Down y 67,1% de los casos de autismo,
45,7% en el resto de patologias).

El acto diagnostico no agota todas las necesidades de informa-
cion de las familias. Estas buscaran todos los datos posibles sobre
el trastorno de su hijo a través de distintas fuentes. Los padres ne-
cesitan orientacion hacia un servicio especializado, o referencias
sobre donde encontrar informacion fiable.

En nuestra sociedad existen multitud de recursos informativos
a través de Internet o entidades especializadas, muchas de las cua-
les disponen de material divulgativo que facilitaria la tarea de los
profesionales en el proceso de informacion diagnostica.

Algunos autores, y también las familias de nuestro estudio,
consideran conveniente ofrecer informacion por escrito o refe-
rencias donde poder buscar mas informacion (Cooley, 1993; Cun-
ningham, 1994; Garwick y col., 1995; Gayton y Walker, 1974;
Skotko y Canal, 2004; Harnet, 2007).
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— «Informacién sobre ayudas econémicas y sobre centros especia-
lizados».

— «Dar informacién y un n° de teléfono para dénde dirigirse a buscar
apoyo sobre la discapacidad o trastorno del desarrollo del nifo».

— «Dar informacién concreta: especialistas, centros de AT, libros, au-
tores que traten el teman».

(HAY DERIVACION A UN SERVICIO DE ATENCION TEMPRANA?

La derivacién a un servicio de Atencion Temprana es un paso
mas en la informacion diagndstica, supone orientar a las familias
sobre qué hacer con su hijo y como favorecer su desarrollo.

El 75% de los casos fueron derivados a un servicio especia-
lizado, lo que podemos considerar una practica muy adecuada
por parte de los profesionales y que ha aumentado considerable-
mente respecto a estudios anteriores (EDIS, 1999, Andreu, 1997).
Desde la publicacion del Libro Blanco de la Atencion Temprana
(Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion
Temprana GAT, 2000) se ha observado un incremento gradual en
la derivacion desde los servicios sanitarios a los Centros de De-
sarrollo Infantil y Atencion Temprana donde se realiza un segui-
miento no solo del nifio sino también de la familia. Sin embargo,
en el caso del SD, existe un 38.8% de los casos en los que el pro-
fesional que transmite la noticia no deriva a servicios de AT, en
relacion al 16% de los casos de autismo en los que esta deriva-
cion no se produjo.

Los padres demandan informacién sobre los recursos disponi-
bles y las posibilidades que tienen para que ellos puedan elegir.

— «Orientacion mas amplia de lo que se puede hacer, solo informan
de la patologia».

— «Informacién de instituciones que trabajen con el mismo pro-
bleman».

Krahn y col. (1993), en un estudio realizado con familias de
sindrome de Down concluye que hay que incluir informacién es-
pecifica sobre especialistas, apoyos y servicios. El Royal National
Institute for the Blind (1998) y muchas de las familias de nuestro
estudio manifiestan la necesidad de una derivacion rapida, clari-
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dad en los tramites a realizar y de que exista coordinacion entre
los distintos servicios que van a intervenir.

— «Derivar rapidamente, derivar a sitios especializados (humildad
para ello)».

— «Agilidad en los procesos, importancia del paciente, no del pape-
leo».

— «Ofrecer informacion sobre asociaciones, centros de terapia, cen-
tros escolares».

— «Potenciar la coordinacién entre los especialistas que van dejando
caer a trozos la noticia desde sus distintas areas».

Los hospitales y clinicas deben establecer una colaboracion
con los grupos locales de apoyo a padres (Skotko y Canal, 2004;
Cooley, 1993; Cunningham, 1994; Cunningham y Sloper, 1977,
Gayton y Walker, 1974; Klein, 1993; Lucas y Lucas, 1980) que
permitan un adecuado conocimiento de los recursos existentes y
una derivacion rapida.

(HAY INFORMACION SUFICIENTE SOBRE LOS PASOS A DAR PARA AVANZAR
EN EL DIAGNOSTICO?

El 72,7% de los padres manifiestan que han recibido infor-
macion sobre los pasos a seguir para avanzar en el diagndstico.
Con frecuencia los diagnosticos requieren la realizacion de prue-
bas para profundizar sobre las caracteristicas concretas del nifio
que las familias tienen que autorizar. Esta situacion las somete a
una preocupacion anadida, no solo porque los resultados pueden
confirmar el temido diagnostico, sino también porque las propias
pruebas pueden resultar estresantes para el nifio o la familia. Ne-
cesitan saber cuales tendran que hacerle, como son y para qué se
van a realizar, de modo que comprendan y justifiquen la situa-
cion, aunque no siempre las pruebas ayuden a avanzar en el diag-
nostico.

— «Necesidad de informacion sobre pruebas diagndsticas».

— «Informar de las pruebas realizadas al nifio».

— «Que explique lo que conlleva esa enfermedad y las pruebas que
han de realizar para confirmar o descartar patologias».
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Necesitan que se agilicen los procesos de diagnostico para no
aumentar innecesariamente la incertidumbre y el miedo.

\ — «No esperar mucho tiempo entre unas pruebas y otras».

La trascendencia de la informacién que reciben les lleva a ne-
cesitar contrastar el diagndstico con otros profesionales y solici-
tan el derecho a una segunda opinion.

— «Dodnde se pueden llevar a los nifios para 22, 32 o 42 valoracion si
hace falta sin que pongan ningun tipo de traba».

(HAY ORIENTACION SOBRE LA FORMA DE RELACIONARSE CON EL NINO?

El 74% de las familias manifiesta haber recibido orientaciones
sobre como relacionarse con su hijo, siendo el porcentaje mas ele-
vado en los casos de sindrome de Down (75%) y otros trastornos
del desarrollo (76,3) que en el caso del autismo (65,3%).

Al recibir un diagnéstico de discapacidad del hijo las fami-
lias sufren una sensacion de indefension ya que la identidad de
éste no corresponde con la esperada y sienten que las pautas de
interaccion con ¢l han de ser especiales o diferentes, y que no
resultan validas las estrategias que hasta el momento estaban en
juego. Al no tener atn definida la identidad del nifio se sienten
incompetentes para desarrollar adecuadamente su funcion pa-
rental y disminuyen sus habilidades para relacionarse con €l. Se
preguntan ;seremos capaces de educar a este hijo?, ;cémo tengo
que tratarle?, ;qué necesita? Por esta razon el profesional debe
ofrecer a los padres orientacion sobre como relacionarse con su
hijo o como responder a sus necesidades tratando de ayudarles
a descubrir sus propias competencias para favorecer el desarro-
llo del nifio.

Tal vez esta informacion puede abordarse mas adelante pero
siempre formando parte del proceso de informacion diagndstica.

Navarro Gongora (2002) dice que ofrecer posibilidades de ac-
cion crea sensacion de control y el control genera esperanza. Plan-
tear cuanto antes algunas lineas de intervencion y motivar a la
familia para implicarse en los programas protege a la familia de
la sensacion de impotencia.
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Nuestras familias manifiestan que necesitan orientacion so-
bre qué hacer con el nifio, que se les ofrezcan posibilidades de
accion:

— «Orientacion y practica de como manejar ciertas situaciones que
se pueden dar».

— «Informacion de cémo podemos ayudarla, de las reacciones que
pueden ser normales en ella 'y de las que no».

— «Qrientaciones sobre cémo actuar, cémo relacionarte con el nifno».

— «Lo que mas eché en falta fue la falta de informacion sobre como
ayudar y ofrecer a mi hijo lo que necesita».

— «Aclarar las prioridades por donde hay que empezar».

— «Que se dé por escrito con todo tipo de datos (direccion, teléfono,
cronograma...) qué se debe hacer, dénde se puede ir, qué servi-
cios se deben prestar al nifo, qué caracter tienen (publico o pri-
vado), el itinerario detallado sobre qué pasos se han de seguir con
el nifo, cuando, como y dénde una vez que se abandone el hos-
pital».

(HAY OFRECIMIENTO DE APOYO EMOCIONAL A LA FAMILIA?

Una de las acciones necesarias en ese momento es el apoyo
emocional a la familia. No solo necesitan informacion sobre el
nifio y sus necesidades, también necesitan expresar sus emocio-
nes, canalizarlas.

El 24% de las familias contestd afirmativamente con porcen-
tajes similares en los distintos tipos de trastornos: 26,3% en los
casos de SD, 30,7% en los casos de autismo y 22,4% en otros tras-
tornos del desarrollo.

Algunos de los profesionales responsables de la informacion
diagndstica no tienen que asumir un seguimiento posterior del
nifo o la familia, lo que convierte esta actuacion profesional en
algo puntual y no en un proceso. En este sentido la derivacion a
otros servicios o el contacto con otros profesionales que ofrezcan
a la familia el acompafiamiento que ésta necesita y la ayuden a ha-
cer esta dificil transicidn es una estrategia que puede dar respuesta
a las necesidades de apoyo emocional de la familia

Muchas familias de nuestro estudio expresan la necesidad de
que estuviera presente un psicologo, o trabajador social en el mo-
mento de recibir la noticia para brindarles apoyo psicologico:
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— «Personal formado para dar la noticia 0 acompafado de un psi-
c6logo».

— «Ayuda psicoldgica lo antes posible».

— «Un psicélogo los primeros dias y horas del nacimiento».

— «Profesionales de apoyo, psicologos, trabajadores sociales en los
hospitales que puedan ofrecer informacion».

— «Psicdélogos para darte apoyo y ayuda, los pediatras hacen lo que
pueden».

— «Creo que seria oportuna la actuacion de un psicélogo, ya que es
un momento muy delicado en el que te asaltan muchas dudas y
mezcla de sentimientos que no puedes expresar».

— «Apoyo sobre todo familiar y en el trabajo, del dia a dia en casa.
Que nos asesoren en la convivencia».

Diversos autores también hacen referencia a esta necesidad de
contar con un asesor o profesional de apoyo psicologico (Galano,
Torres, Vilador, 1997; Krhan y col, 1993; Skotko y Canal, 2004)
o bien derivar a servicios de apoyo que colaboren con la familia
en el ajuste emocional que requiera en ese momento.

Otra fuente de ansiedad afiadida para los padres en estos mo-
mentos es el sufrimiento que causara la noticia a sus familiares, a
sus otros hijos, a los abuelos, etc. El Royal National Institute for
the Blind (1998) y algunas de nuestras familias consideran nece-
sario asesoramiento sobre como tienen ellos que informar al resto
de la familia ya que es una accion que tienen que realizar inme-
diatamente y se cuestionan sobre como hacerlo.

— «Como informar al resto de la familia».

El contacto con otras familias que tienen hijos con la misma
discapacidad también aparece como una necesidad de apoyo emo-
cional. Conocer otros padres que han atravesado una situacion si-
milar aporta consuelo y seguridad (Lucas y Lucas, 1980; Helm,
1998), asi las familias solicitan informacion sobre como contac-
tar con asociaciones o personas en esta situacion:

— «Contacto con otras familias y entidades para no sentirte solo».

— «Que te pongan en contacto desde el principio con una asocia-
cion para poder hablar con otros padres y poder desahogarte a la
vez que te orientan».
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Sobre la base de esta necesidad surgen los servicios de acogida
de nuevos padres en algunas asociaciones.

5.3. Actitudes del profesional

Segun los resultados de nuestra encuesta los padres valoran po-
sitivamente las actitudes empleadas por los profesionales, la valo-
racion global fue positiva o muy positiva en el 60% de los casos,
el 65% de los padres consideran que éstos se mostraron afectuo-
sos y comprensivos y el 82% reconoce que las actitudes fueron
serias y apropiadas.

Se observan diferencias entre SD y autismo. Los padres de los
nifios autistas son los que mas positivamente valoran las actitudes
de los profesionales que les informaron. También se observan di-
ferencias en relacion con el profesional destacando positivamente
las actitudes del psicdlogo. Podrian interpretarse estas diferencias
teniendo en cuenta la formacion de los distintos profesionales para
abordar esta tarea.

5.3.1. Comunicacion no verbal

{SE CUIDA LA COMUNICACION NO VERBAL?

Consiste en los recursos gestuales, de ubicacion espacial, de
contacto fisico, de tono de voz, de mirada etc. que emplea el pro-
fesional en el desempefio de su tarea. Estos pueden favorecer un
clima de empatia con la familia o por el contrario dificultar aun
mas la situacion emocional de la familia. Deben ser coherentes
con el mensaje verbal y acordes con las circunstancias de modo
que transmitan seriedad y respeto. Harnet (2007) manifiesta que
los profesionales deben ser conscientes del significado de los
mensajes no verbales. Cunningham (1988) recomienda mostrar
atencion a través de miradas, expresiones faciales, orientacion del
cuerpo, etc. y sobre todo coherencia entre el mensaje verbal y no
verbal.

Las familias lo expresan del siguiente modo:
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— «Evitar la brusquedad».

— «Lo mas importante es la manera de decir las cosas».

— «No hablar de «estos nifnos» en tono paternal, simplemente hablar
de su hijo y sus caracteristicas».

— «Me parece méas humano que el dr. me comunique algo asi miran-
dome a los 0jos y no al suelo».

Skotko y Canal (2004) refuerzan la opinion de esta familia res-
pecto al contacto ocular sugiriendo a los profesionales que miren
a la cara a las familias en lugar de bajar la cara, lo que se puede
interpretarse como un signo de vergiienza.

5.3.2. Escucha

(SE ESCUCHA A LA FAMILIA?

El 64,8% de las familias manifiestan que les dejaron tiempo
para reaccionar y hacer preguntas, aumento el porcentaje al 74%
en el caso del autismo con respecto al SD con el 51,5%, y el
67,2% los otros trastornos del desarrollo.

Comunicar no es solamente expresar una informacion, es tam-
bién conocer lo que el receptor piensa respecto al contenido, ase-
gurarnos de que lo ha entendido de forma apropiada y mostrar
empatia. Para comprender el punto de vista de las familias es im-
portante observar sus reacciones, dejarles tiempo para que se ex-
presen, responder a sus preguntas, respetar sus preocupaciones o
sus criterios e intuir las dudas y los sentimientos que no se atre-
ven a formular.

Los padres consideran necesario que los profesionales com-
prendan su situacion:

— «Que los profesionales se pusieran por unos momentos en nues-
tra situacion, seria suficiente para que tomaran estas situaciones
de forma distinta, que sepan escuchar».

— «lener en cuenta el dolor y sufrimiento de los padres. Precision y
tacto».

Necesitan que se les pregunte y que se escuchen sus dudas o
sus opiniones:
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— «Que se acepten preguntas, propuestas y opiniones de los pa-
dres».

— «Escuchar la voz de alarma de las madres y atender cuando hay
una demanda».

— «Que me escuchen, es mi hijo y lo conozco bien pero me negaron
mi experiencia y mi informacion».

— «Que el especialista valore mas a la familia del nifio, sobre todo a
los padres cuando éstos expongan progresos de los nifios que no
estan previstos».

— «Responder a la solicitud de informacién».

({SE CONSIDERA LA DIVERSIDAD DE LAS FAMILIAS?

Cada familia puede responder de modo diferente, algunos pue-
den manifestar sus emociones de rabia o tristeza de forma intensa,
o negar la noticia recibida haciendo mas dificil para el profesio-
nal la comunicacién del diagnoéstico. Pueden sumirse en un silen-
cio dificil de manejar, tomar decisiones que choquen con el punto
de vista del profesional o con sus valores, e incluso emplear la
agresion verbal. Todas estas reacciones de la familia van a influir
en el profesional, marcando el tono emocional de la entrevista.
Es necesario que éstos muestren una actitud de escucha y respeto
que permita a la familia adaptarse a la nueva situacion. Padilla
(2003) recomienda a los profesionales saber escuchar, crear un
clima donde la familia pueda manifestar sus reacciones sin miedo
a ser criticado y estar preparado para transigir la variedad de reac-
ciones que pueden producirse. Navarro Gongora (2002) considera
que el profesional no debe cuestionar la negacion del paciente o
las reacciones que aparecen en ese primer momento.

‘ — «Considerar la variabilidad de las familias».

Helm (1998) dice que hay que evitar emitir juicios de valor so-
bre las decisiones de los padres, sobre todo cuando éstas no coin-
cidan con los valores o las actitudes del profesional. Una madre
lo expresa del siguiente modo:

— «Que no te hagan sentir un monstruo por querer tener un hijo con
problemas y darle todo el amor que necesita».
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Escuchar significa observar, preguntar, interpretar sus opinio-
nes y sobre todo considerar la situacion emocional por la que atra-
viesan las familias.

5.3.3. Proximidad

({,SE EMPLEA UN LENGUAJE COMPRENSIBLE?

El 25,1% de las familias manifiesta que emplearon palabras de
dificil comprension. El porcentaje es mayor en otros problemas
del desarrollo con el 33,5% por encima del autismo con el 11,7%
y del SD con el 15,5%.

El empleo de un lenguaje facilmente comprensible evitando
tecnicismos que coloquen al profesional en la posicion de experto
y dando explicaciones sobre todo aquello que la familia no com-
prenda supone una estrategia de acercamiento como nos manifies-
tan algunos padres:

— «Que se dejen de utilizar el lenguaje médico y te hacen sentir
como una ignorante».

— «Que pueda exponer claramente mis dudas y que me respondan
con educacion y claridad puesto que no todos tenemos los estu-
dios que un médico posee».

Numerosos autores inciden en la necesidad de usar un lenguaje
sencillo que los padres puedan entender (Paniagua, 1999; Cunnin-
gham, 1988).

Es necesario adaptarse a las caracteristicas de la familia, asi por
ejemplo, pueden surgir dificultades con el idioma como manifies-
tan algunas familias de nuestro estudio:

— «[uve problemas con el idioma y las doctoras no me ayudaron ni
pusieron medios para entendernos».

En estas situaciones la incertidumbre se ve incrementada atin mas
por las dificultades para comprender la informacion diagndstica.

(HAY UNA ACTITUD DE PROXIMIDAD?
Mostrar una actitud proxima a las familias facilita que éstas
puedan comprender mejor y adaptarse a su nueva situacion. Sentir
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cercano al profesional les ofrece seguridad en unos momentos que
se caracterizan por la confusion la incertidumbre y la desorienta-
cion. Las familias consideran necesaria la amabilidad y compren-
sion:

— «Mas cercania y acogimiento».

— «Respeto, amabilidad y comprension».

— «Humanidad y atencion personalizada».

— «Evitar la brusquedad. Mas humanidad. Hablarnos no tanto como
un profesional, sino como persona.

— «Evitar la prepotencia, trato humano».

— «Me trataron como si no tuviera sentimientos».

— «[rato amable y adecuado, importancia del paciente, no del pape-
leo».

Ofertar la disponibilidad del profesional para responder a las
dudas u orientar a las familias en contactos posteriores sera tam-
bién una necesidad como ponen de manifiesto distintos estudios
(Cunningham, 1988; Martinez Abellan, 2004) y algunas familias:

— «Estar disponible».
— «Acceso facil al especialista».

Segun Cannevaro (1990) lo que puede impedir que se esta-
blezca la necesaria colaboracion entre los padres y los profesio-
nales es la falta de compromiso con la accion y la utilizacion de
expresiones del tipo «no hay nada que hacer».

Otras necesidades que han aparecido en los cuestionarios son
las siguientes:

— «Paciencia».

— «Conciliacion familiar y laboral».

— «No usar para la investigacion».

— «Evitar diagndsticos diferentes en poco tiempo».

— «Informacién sobre progresos médicos».

— «Preservar la intimidad».

— «Continuidad en la intervencion .Seguimiento apropiado de todo
el proceso».

— «Centros de apoyo a familiares».
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Como hemos podido comprobar son muchas las necesidades
de las familias al recibir la informacion diagnoéstica, algunas soli-
citan protocolos de actuacion definidos que faciliten la tarea tanto
a los padres como a los profesionales

Protocolos de actuacion bien definidos para estos casos con in-
formacién correcta y abundante y un seguimiento apropiado de
todo el proceso y no solamente la informacion inicial y ya esta.

Desde nuestro equipo de investigacion, a la vista de las mani-
festaciones de las familias, asi como de las propuestas diversas
de muchos autores, hemos considerado la conveniencia de dise-
flar un instrumento que incluya todas estas reflexiones, orientando
la dificil tarea de lo profesionales y que desarrollaremos en el ul-
timo capitulo.
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6. Limitaciones

Teniendo en cuenta todo lo hasta aqui expuesto, el presente tra-
bajo puede considerarse como un nuevo paso en el andlisis y me-
jora de las practicas habituales de los profesionales a la hora de
dar a las familias la «primera noticia» de la discapacidad o el tras-
torno en el desarrollo de su hijo. El estudio realizado ha tratado
de inscribirse en una linea de continuidad con otros ya realizados,
de forma significativa en Espafia el aportado por el Equipo de In-
vestigacion Sociologica (EDIS) en 1999, al cual debemos el que
ahora hayamos podido contar con referencias estadisticas en te-
mas principales como la sensibilidad de los profesionales o la de-
rivacion a otros servicios. Sin embargo, se hace necesario seguir
trabajando y profundizar en este tema complejo y apasionante. A
los autores nos consta que este estudio tiene muchas limitaciones
de caracter técnico y también en cuanto a sus contenidos:

1. En el aspecto técnico, una de estas insuficiencias es la falta
de control sobre el encargado de cumplimentar el cuestio-
nario (madre y/o padre y/o otros familiares) o las variables
sociodemogréficas relacionadas con la persona que lo cum-
pliment6 (sexo, edad, nivel educativo, nivel econdmico,
etc.), lo que habria enriquecido el analisis. Asimismo, la dis-
tribucion de una parte de la muestra puede haber llevado
a constituirla por padres y madres sensibles al tema y dis-
puestos a colaborar con la investigacion, quedando la duda
de si los resultados hubieran introducido cambios sustancia-
les de haber podido encontrar un procedimiento de acceso
a la poblacion total. En el debe del aspecto técnico apunta-
mos también el hecho de que el cuestionario de elaboracion
propia no fue sometido a un juicio independiente de exper-
tos en Atencion Temprana ni realizamos un estudio piloto
al objeto de garantizar la adecuacion del mismo al objeto
de estudio y la comprension de las preguntas. No obstante,
consideramos conveniente destacar al respecto que las cues-
tiones planteadas eran lo suficientemente sencillas y claras
como para garantizar su comprension por parte de los proge-
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nitores y que, tal como se ha indicado, el formato definitivo
del cuestionario se perfild de acuerdo a las especificaciones
técnicas de EDIS, quien se ha encargado también de realizar
de forma totalmente independiente el analisis estadistico de
los resultados.

. De mayor alcance, en nuestra opinion, es el hecho de no ha-
ber considerado la variable de diagnostico prenatal la cual
es cada vez mas importante y que ademas introduce aspec-
tos diferenciales de tiempo, lugar, conocimiento del nifio,
tomas de decisiones, etc., que seria necesario estudiar y ana-
lizar en profundidad. O la insuficiencia del numero de casos
obtenidos en ciertos grupos: sensoriales, paralisis cerebral,
etc. que no ha permitido entrar en una investigacion compa-
rativa. Asimismo, nos queda cierta insatisfaccion por las li-
mitaciones para avanzar en el estudio de las situaciones de
«no-diagndstico» o en las de «reproduccion asistiday, las
cuales introducen aspectos diferenciales que seria impor-
tante estudiar.

. Es muy posible que los lectores aprecien otras insuficiencias
y errores de planteamiento que nos han pasado inadvertidas.
Podemos adelantarles nuestra voluntad de escuchar y aten-
der sus criticas, opiniones y sugerencias, que pueden remi-
tirse a la Federacion de Asociaciones de Profesionales de la
Atencion Temprana a través del correo: agat@atenciontem-
prana.com .



7. 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 ins-
tante 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 pro-
fesionales fue positiva o muy positiva en el 60% de los casos,
el 65% de los padres consideran que éstos se mostraron afec-
tuosos 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 (ne-
cesidad valorada en primer lugar) pues la «primera noticia»,
ademas de transmitir una informacion diagndstica, es un
acto social muy relevante, representa el primer encuentro en
el que los padres exploran y anticipan 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, aun-
que en los ultimos afios se ha producido un gran avance, to-
davia hay una minoria de profesionales que se percibe como
no respetuosa y que utiliza términos ofensivos o despreciati-
vos (11%), algo que es inaceptable.

3. Son muchos y muy diferentes (ginecélogos, neonatodlogos, pe-
diatras, psicdlogos, 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 preparados para darla, conocer su alcance social, asi como
contar con recursos para documentarse y asesorarse.

4. Por estas implicaciones la primera noticia debe darse
siempre en persona y en un sitio que permita una situa-
cion de intimidad a la familia. Las familias manifiestan la
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necesidad de que, en particular, los hospitales dispongan de
alglin espacio que permita garantizar esas condiciones ade-
cuadas y ademads sugieren al sistema sanitario que compartir
la habitacion con otro bebé cuando el suyo tiene un tras-
torno o estd ausente incrementa sus sentimientos de angus-
tia en un momento tan delicado.

. Para recibir la primera noticia los padres quieren estar juntos,
o sentirse acompafiados por alguien de su entera confianza,
con quién puedan compartir sus sentimientos (necesidad va-
lorada en segundo lugar). Aunque esta tendencia a informar a
ambos padres juntos ya es predominante aun hay un porcen-
taje de casos (31,9%) en que se informa a uno solo de los pro-
genitores y en sitios tan inadecuados como un pasillo.

. 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 inte-
raccion que puede ser muy importante para que puedan co-
nocerse y establecer su primera relacion sin interferencias.

. Respecto a la satisfaccion de los padres con el n° de entre-
vistas que tienen con los profesionales, los resultados no
son positivos, ya que s6lo un 52% de los padres declara que
fueron suficientes. La posibilidad de hacer preguntas es
la necesidad que ocupa el tercer lugar en la valoracion de
las familias, con puntuaciones muy semejantes al «modo de
informar» y «estar en companiay.

Todavia un 55,6% de las familias consideran que no reci-
bieron una informacion suficiente y clara. En un reducido
porcentaje se da un exceso de informacion sobre los aspec-
tos negativos o trastornos asociados. Las familias valoran
mucho la claridad y la sinceridad del profesional que les
informa. La informacion sobre la etiologia o el pronostico



10.

11.

12.

también recibe una alta calificacion por su parte aunque
comprenden que no siempre es posible.

La derivacion hacia servicios de Atencion Temprana se
valora como un punto fuerte de la informacion diagndstica
actual ya que se produce en un 75% de los casos. Desde la
publicacién 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 informacion sobre
como profundizar en el conocimiento del trastorno del hijo
0 sobre otros recursos existentes y no suele ofrecerse apoyo
emocional inmediato, lo que consideran muy necesario.

Las necesidades mas importantes segun la calificacion rea-
lizada por las familias a la hora de recibir la «primera noti-
cia» son, por lo tanto: la manera de informar, el estar en
ese momento con su pareja u otro familiar y la posibili-
dad de realizar preguntas posteriormente. Otras necesi-
dades que los padres entrevistados citan textualmente como
las més importantes son: rapidez del diagnostico, sinceri-
dad, confianza, trato mas humano, ayuda psicolégica, ama-
bilidad, apoyo permanente e informacion fiable y veraz.

La «primera noticia» tiene efectos emocionales y cognitivos
profundos, abre un periodo de cambios, un transito que plan-
tea retos y riesgos de gran complejidad en el orden afectivo,
educativo, laboral y economico. Los profesionales deben re-
visar de manera inexcusable, sistematica y concienzuda si in-
forman a los padres sobre los derechos que les asisten, los
recursos y apoyos disponibles para afrontar esa transicion.

Es muy importante que los profesionales traten con el
maximo respeto a la familia, le faciliten el mantenimiento
del control sobre la situacion y la oportunidad de tomar de-
cisiones de manera reflexiva y bien informada.

------------------------------------------------------------- LA PRIMERA NOTICIA « 131 -+






8. Recomendaciones

. La «primera noticia» es un acto informativo pero también
un encuentro social de gran trascendencia para las familias.
Debe prepararse, cuidarse y evaluarse con el mayor rigor y
profesionalidad, ddndole la maxima prioridad y planifican-
dolo en equipo.

. 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 diagnds-
tica y la forma de actuar ante ciertas situaciones.

. La formacion en la «primera noticia» y en los temas que im-
plica: apego, impacto emocional, discapacidad, comunica-
cion 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.

. La formacion en la practica de la «primera noticia» deberia
formar parte de los temas transversales obligatorios en los
programas de formacion de los médicos y psicdlogos inter-
nos y residentes y de los especialistas en desarrollo infantil
y atencion temprana.

. En el ambito de la «primera noticia» es preciso elaborar una
directiva para regular la disponibilidad de locales adecua-
dos en los hospitales y centros sanitarios, asi como facilitar
el acceso a una segunda opinién como un derecho subjetivo
de las familias.
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9. Estrategias y claves
en la primera noticia

Existen muchas publicaciones que tratan de abordar la in-
formacion diagnostica, algunas basadas en estudios de inves-
tigacion 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 inter-
vienen.

La comunicacion es un acto complejo en el que no solo inter-
viene el mensaje que se transmite o la situacion fisica en la que se
produce 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 conside-
rado la necesidad de definir una serie de pautas de actuacion para
orientar a las profesionales en la tarea de dar la «primera noticia»
a las familias. Proponemos un esquema que permite analizar las
distintas variables que intervienen, ordenado en torno a tres ele-
mentos 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 consi-
deramos significativas en el acto de informar y que el profesional
tiene que conocer y tener en cuenta. Para facilitar la reflexion so-
bre este proceso de comunicacion hemos introducido una estruc-
tura 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
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noticia: el lugar fisico, el momento, o las personas que estan pre-
sentes y que van a tener una importante influencia en como recibe
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
verbal. Hacen referencia a la informacion concreta que el profe-
sional ofrece a la familia en relacion con el diagnostico de su hijo.
Incluye 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 introdu-
cen 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.

En cada una de las claves hemos recogido varios apartados:

Explicacion: De lo que significa esa clave y de la importancia
que tiene para la familia.

Palabras clave: Que servirdn de sintesis y facilitaran el re-
cuerdo de dicha clave.

Orientaciones: Son sugerencias concretas sobre lo que es ade-
cuado hacer en relacion con esa clave.
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Hay que evitar: Son aquellas acciones que se consideran in-
apropiados y por lo tanto debe evitar el profesional 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 real-
mente fueran significativos y de seguir un orden 16gico que facilite
su comprension. No obstante pueden repetirse algunas orientacio-
nes en mas de una clave o el lector puede considerar que faltan
claves que a su juicio son significativas, se trata de una aproxi-
macion que aporte una estructura sobre la que se pueda apoyar el
profesional en su tarea informativa.
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ESTRATEGIAS PARA LA INFORMACION DIAGNOSTICA

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 organizacién 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 diagndstico, conocer al nifio y a la familia 'y
tener conocimientos actualizados sobre el trastorno del que van a informar,
los recursos disponibles y la formacién 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 im-
portancia para ellos. Por eso debe cumplir unas condiciones de dignidad,
acogimiento y tranquilidad que indique el respeto que la instituciéon otorga
a la familia, lo cual, entre otras cosas, se traduce en que puedan disponer
de una situacion de intimidad. Por idénticas razones el diagnéstico debe
darse siempre en persona.

e Privado
Palabras ° Tranqu"o
clave * Acogedor
¢ Neutro

El espacio o sala adecuada para esta tarea en las
unidades hospitalarias, sin necesidad de ser un lugar
especial, debe asegurar unas condiciones de digni-
Orientaciones dad, intimidad y tranquilidad permitiendo que com-
partan sus sentimientos sin ser molestados. En este
sentido, tendra condiciones para que la familia pueda
permanecer un tiempo después de recibir la noticia.

e Dar la noticia en pasillos, despachos de usos multi-
ples o sitios que no permiten disponer de un espa-
cio privado.

e La posibilidad de interrupciones, desconectando los

Hay que evitar buscas y moviles, etc.

e Las presencia de otras personas ajenas a la fami-
lia, personal del hospital o centro, otros pacientes
0 usuarios.

e Informar por teléfono.




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 dimen-
sion temporal otro factor a tener en cuenta es la importancia de regular la
frecuencia de los contactos informativos, ofreciendo siempre los datos que
sean relevantes, y/o definiendo plazos pero evitando también sumergir a la
familia de manera innecesaria en situaciones de desasosiego permanente.

* Tiempo suficiente
* Momento oportuno
* Continuidad

Palabras
clave

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

e 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 pro-
pias decisiones.

* Hay que disponer de tiempo suficiente para exten-
der las explicaciones si los padres lo solicitan.

e La informacion es un proceso que suele precisar
mas de un encuentro, en funcion de la demanda
de la familia

Orientaciones

e La precipitacion.

*e Demorar de forma injustificada la informacion

Hay que evitar cuando la familia esta pendiente de ella.

e Avanzar sospechas, hipdtesis diagndsticas 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 soledad en
un momento como este multiplica la confusidn y la angustia, y produce un
intenso sentimiento de abandono, de marginacion y exclusién 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 po-
der compartir sus emociones. Por otro lado es muy conveniente que los pa-
dres hayan podido conocer y establecer relacion con su hijo antes de que
un diagnostico pueda erigirse en un factor de extrafiamiento que dificulte
la formacion del vinculo.

Palabras * Estar acompafiado
clave * Conocer al nifio

* 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 fa-
milia.

e Los profesionales deben estar pendientes de facili-
tar los espacios y los tiempos necesarios para que
padres e hijos en la fase neonatal puedan cono-
cerse, mas alla de cualquier alteracion, enfermedad
o problema que haya podido surgir, de manera que,
sobre la adversidad, pueda desarrollarse un vinculo
y una relacion positiva entre ellos.

e Juzgar, en cada situacion, la conveniencia de que
esté presente el nifio, y mostrarle siempre una acti-
tud de respeto y proximidad.

e Es conveniente que el profesional que se encargue
de dar la «primera noticia» ya haya tenido una rela-
cion previa con la familia.

Orientaciones

» Situaciones de aislamiento y soledad.

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

e Dar la informacion sin que la familia conozca al nifio.

Hay que evitar
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ESTRATEGIAS PARA DAR LA PRIMERA NOTICIA

B. CONTENIDOS DEL MENSAJE

Constituyen el mensaje verbal. Es el conjunto de informaciones que el pro-
fesional ofrece a la familia en relacidon con el diagndstico de su hijo, sus
caracteristicas, las posibilidades de accion, los recursos disponibles, etc.

B1. Claves de anticipacion

La informacién diagnéstica es un proceso y no un episodio informativo ais-
lado, si bien la primera entrevista es crucial. Por consiguiente, hay que pre-
parar, planificar y acordar esta tarea con el conjunto de los profesionales
que tienen contacto con la familia. En el equipo profesional habra que rea-
lizar un analisis y una toma de decisiones sobre la informacion a ofrecer,
el momento en que se dara la primera noticia, como se dara y qué profe-
sional se hara responsable de este cometido y de servir de referencia para

la familia.
Palabras e Conocer a la familia.
* Preparar la entrevista.
clave * Anticipar indirectamente una noticia importante.

* Preocuparse por conocer las caracteristicas de la fa-
milia a la que vamos a dirigirnos.

* Preparar la entrevista, compartiendo objetivos e in-
formaciones en el grupo profesional.

¢ Informarse sobre la historia del nifio y la situacion
de la familia.

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

* Resumir los antecedentes y compartiendo los datos
y exploraciones que nos han llevado al diagndstico
que se va a comunicar.

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

e Tener un guidn preestablecido y rigido del desarro-
llo de la entrevista.

¢ Dejarse llevar por la improvisacion, olvidando que se

Hay que evitar trata de un acto profesional muy importante.

e Dar la noticia de manera inesperada.

e Iniciar la informacién diagndstica diciendo «lo
siento» 0 «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 nifio ya esta empezando a andar o hablar. Esta
circunstancia es un aspecto muy relevante a la hora de entender los efec-
tos de la informacién, ya que las circunstancias y posibilidades de relacion
entre la familia y el niflo son o han sido distintas en cada uno de esos mo-
mentos.

El profesional debe ser consciente de que para las familias las imagenes y
significados que transmite un diagndstico seguramente no seran ni eviden-
tes ni transparentes. En el caso de algunos sindromes o enfermedades ra-
ras tendra que esforzarse en explicar su alcance, a qué afecta y a que no,
qué aspectos son desconocidos, poco conocidos o inaprensibles en ese
momento. Pero también comprendera que la confusion emocional puede
hacer que los padres y las madres no entiendan 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 sig-
nificado de una mala noticia suele tener un efecto muy negativo sobre la fa-
milia, y dar pie a todo tipo de especulaciones, produciendo desorientacion,
ansiedad y hasta desencuentro 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 ve-
racidad o acreditacion necesarias. O de que, a través de Internet, personas
e instituciones poco responsables pueden ofrecer a las familias informa-
ciones incontrastables, ofreciendo milagros o soluciones terapéuticas que
pueden desorientar y angustiar aun 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
momento posterior, las preocupaciones y las preguntas de los padres, ayu-
dandoles a desgranar y situar los significados confusos. Asi como avanzar
nuestra intencion de proporcionarles la posibilidad de una segunda opinién
y de mas tiempo y espacios para que puedan orientarse cuando ellos con-
sideren mas oportuno. Dejando asi abierto el camino para empezar a pen-
sar en el futuro.

Las claves de significado y efecto tratan de subrayar la importancia de sa-
ber transmitir la informacion especifica sobre el diagndstico realizado, a
partir de comprender el efecto que tiene o puede tener sobre el nifio o so-

bre la familia.
Palabras e Claridad
clave * Responsabilidad informativa
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Guiarse por una estrategia de comunicacion que:

* Sea respetuosa con la familia.

* Subraye la condicion personal del nifio y facilite el
reconocimiento e identificacion de sus cualidades
por su familia.

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

* Delimite de forma concreta, breve y comprensible
los significados principales de ese diagndstico ci-
fnéndose a lo que es relevante en ese momento.

* Ofrezca siempre la posibilidad de ampliar la in-
formacién 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 situaciéon y
los deseos de la familia en ese momento.

¢ Recuerde que el dilema no es decir o no toda la ver-
dad sobre un diagnéstico, sino ofrecer una informa-
cion clara.

* «Encerrar» u «ocultar» al nifio en el diagnostico.

e Utilizar expresiones, que identifican al nifio total-
mente con un diagndstico o un sindrome («es»
un...), puede entenderse como una negacion de
otras cualidades, capacidades y posibilidades per-
sonales.

e Utilizar rodeos, ambigliedades o comentarios es-
peculativos.

* Exponer diagndsticos o anticipar posibles deficien-
cias de forma especulativa sin ofrecer o contar con
evidencias sdlidas 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.

e Dar cuenta a los padres de manera explicita 0 im-

Hay que evitar plicita de que «tengan valor», induciendo una
valoracion peyorativa y una sefal muy fuerte de ne-
gatividad 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 situa la vida familiar coti-
diana como un espacio para las buenas intenciones
y no como un lugar clave para el progreso del hijo.

e 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.

e La sucesioén continuada de informaciones diagnods-
ticas negativas sin medir los tiempos informativos.

e Utilizar tdpicos y estereotipos.

* Usar términos peyorativos.

Orientaciones
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B3. Claves de etiologia

Los padres, como cualquier persona, se plantean siempre cudles son las
posibles causas que han podido dar lugar a un acontecimiento tan trascen-
dente y, en algun momento, se preguntaran sobre el grado de responsabili-
dad 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 po-
sible, que surjan areas de sombra, de duda o de indefinicion que puedan
dar pié 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 informacién etioldgica es de particular relevancia cuando uno de los pa-
dres 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 informacién sobre la etiologia no es el aspecto nuclear de una
primera entrevista, si es una informacién conveniente para completar un
buen proceso de informacién diagndstica. Y el profesional, sin adelantarse
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 preocupacién o esta inquietud
emerjan asi como facilitar el acceso al consejo genético cuando pueda es-
tar indicado.

Palabras
clave

e Atribucién de causa

* Los profesionales ofreceran a las familias de ma-
nera sencilla y comprensible, en el momento que lo
demande la familia, la informacién de que dispon-
gan sobre las causas del proceso identificado.

* Tendran en cuenta la importancia de ofrecer esta in-
formacion conjuntamente al padre y a la madre para
facilitar que ambos expresen sus preocupaciones y
evitar que se propaguen atribuciones especulativas
o interesadas que puedan dafnar los procesos de
vinculacion y la estabilidad de la familia.

e Daran a conocer a la familias, cuando se lo recla-
men los padres o lo considere necesario, la existen-
cia de la consulta de genética y de consejo genético
y su utilidad, facilitando el correspondiente acceso.

e Facilitar que los padres puedan expresar sus ideas
y preocupaciones respecto a la causa.

Orientaciones
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* Desconocer la importancia psicoldgica de dar a co-
nocer a las familias los fundamentos de los pro-
cesos etiolégicos o desconsiderar su interés por
conocerlos en funcién de una hipotética imposibili-
dad de entenderlos.

Hay que evitar |« Considerar a la familia incapaz de comprender los
procesos etioldgicos.

 Alimentar, despreocuparse o dejar pasar teorias es-
peculativas y fantasias respecto a la etiologia.

* Atribuir desinterés por conocer la etiologia.

e Atribuciones injustificadas.
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B4. Claves de prondstico

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 noti-
cia, la mayoria de los padres quieren disponer de referencias que les orien-
ten 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 prondstico que les ayuden a anticipar
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 reflejan fre-
cuentemente esas dudas preguntando si su hijo podra andar, hablar o es-
tudiar, hitos a cuya consecucién conceden un valor clave para perfilar sus
expectativas y orientar sus esfuerzos.

Los profesionales debemos intentar limitar la aportacion de significados
diagndsticos a las evidencias cientificamente incontestables en el momento
de la informacién 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 nifio 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 nifios 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 nifios y otros, en gran parte gra-
cias al deseo y a la positiva accién de sus padres, de la escuela y de su
entorno social.

Como es obvio, las informaciones con contenidos prondésticos influyen de
manera muy importante sobre las expectativas de la familia condicionando
su relacién con el nifo, su capacidad de ajuste y las acciones y proyectos
que deciden emprender. Es importante que los profesionales extremen la
prudencia en todo lo que atafe a predeterminar hipétesis evolutivas y, pa-
ralelamente, entiendan la trascendencia de ofrecer a los padres indicios
visibles 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 diagndstico la evolucién del trastorno en el desa-
rrollo. En el momento de dar la primera noticia se pueden apuntar algunas
lineas generales del prondstico, pero lo que realmente es importante es
que la familia comprenda la necesidad de llevar a cabo las acciones so-
bre el nifio/a y de su implicacién en todo el proceso que se inicia a partir
de este momento.
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¢ Prondstico abierto
e Variabilidad
clave ¢ Individualidad

Palabras

e Tener en cuenta que la evolucion es muy diferente
de unos nifos a otros.

* La complejidad del desarrollo y de los factores que
inciden sobre él recomienda ser muy prudente a lo
hora de avanzar a los padres imagenes de un posi-
ble futuro. Debemos ser especialmente cuidadosos
en no aventurar correlaciones entre hechos bioldgi-
cos y desarrollo personal.

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

e Tener en cuenta que algunos diagndsticos y muchos
sindromes que tienen «nombre y apellidos», y que
desde el punto de vista médico estan muy bien de-
limitados, suelen conllevar un alto riesgo de simpli-

Orientaciones ficacién, generando el falso prejuicio de que todos
los que los presenten tendran igual historia evolu-
tiva. 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 comprensibles
o prolongan la incertidumbre durante largo tiempo,
producen mucha desorientacion y ansiedad a las fa-
milias que no saben como interpretar o actuar ante
sus hijos. En estas situaciones es importante que el
profesional integre la informacion, limite y acote las
dudas que vayan surgiendo e identifique ante la fa-
milia los progresos concretos del nifio.

e Estar a disposicion de la familia y atender a sus ne-
cesidades de ajuste cotidiano.

* Prejuicios o falsas certezas que pueden condicionar
Hay que evitar de forma negativa al entorno social.
e Dar falsas esperanzas.
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B5. Claves de accion

No todos los padres precisan de una determinada linea de accién o de apo-
yos, 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 nifio/a en el momento presente, en la vida co-
tidiana. Plantear cuanto antes las alternativas y posibilidades de interven-
cion sobre todo cuando se requiere un apoyo evolutivo y es conveniente el
asesoramiento de un equipo de atencion temprana. Ofrecer estas lineas o
posibilidades resulta prioritario para no dejar a la familia sumida en la im-
potencia o la desorientacion. En definitiva dar cuenta de aquellos servicios
que puedan responder a otras necesidades del nifio/a o de la familia que,
en ese momento, adquieren la maxima importancia.

Palabras ¢ Derivacion
¢ Orientacién
clave « Alternativas

e Informar sobre las nuevas pruebas o los pasos que
se proponen para completar el diagndstico que se
proponen, en caso de que sea estrictamente nece-
sario y en qué consisten.

* Facilitar a la familia el acceso a segunda opinién.

* Poner de manifiesto la continuidad en la cadena de
responsabilidad social: orientar hacia los servicios que
se pueden hacer cargo de apoyar y orientar a la fami-
lia y al nifio en el aspecto evolutivo (Centros de Desa-
rrollo Infantil y Atencion Temprana) social o educativo

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

e Informar de lo que se puede hacer a partir del diag-
néstico que se ha comunicado y de los programas
de intervencion disponibles.

Orientaciones * Valorar la competencia de otros servicios.

* Preocuparse por garantizar el acceso y la coordi-
nacion entre los servicios siempre con autorizacion
de la familia.

e Dar tiempo a las familias para que tomen sus pro-
pias decisiones.

e Informar sobre la existencia de grupos de autoayuda
o la posibilidad de ponerse en contacto con otras
familias y facilitar el contacto si la familia lo desea.

* Asesorar a las familias sobre cémo transmitir la no-
ticia a otros familiares y/o personas proximas en el
caso de que lo soliciten.

» Contar con informacién disponible y fiable que ofrecer
a la familia para dar respuesta a las preguntas mas
habituales sobre el tema diagndstico de que se trate.

* Responder a las demandas de la familia sobre como
relacionarse con su hijo o manejar situaciones prac-
ticas cotidianas.
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* Tramites innecesarios y burocracia excesiva en el
acceso a los recursos o alternativas que se propo-
nen.

* Que se utilice a los nifios como objetos de inves-
tigacion Subordinar las necesidades evolutivas del
nifo y las circunstancias familiares a la realizacion
de protocolos, exploraciones complementarias, re-
visiones o seguimientos que no sean estrictamente
imprescindibles.

» Condicionar a la familia sobre el tipo de apoyos o in-
tervenciones necesarias.

e Cuestionar pautas dadas por otros profesionales
0 marcar ante la familia las intervenciones que su-
puestamente otros servicios deben hacer.

Hay que evitar
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ESTRATEGIAS PARA DAR LA PRIMERA NOTICIA

C.ACTITUDES DEL PROFESIONAL

Hacen referencia a la forma como los profesionales ofrecen la informacion
a las familias, a sus comportamientos verbales y no verbales que introdu-
cen matices a la informacion, favoreciendo un clima de empatia y de res-
peto 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 acti-
tud corporal,... en el momento de transmitir la «primera noticia». Conocer
y valorar la importancia de cuidar nuestra presentacion personal. Esforzar-
nos en transmitir seriedad y respeto hacia la familia, en mantener una ex-
presion gestual coherente, flexible y acorde con las circunstancias de cada

momento.

Palabras . Pre;entacién
e Seriedad

clave

e Coherencia

e Cuidar la presentacion personal.

* Conciencia de la fuerza de la comunicacién no ver-
bal.

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

* Demostrar respeto e interés.

e Prestar atencién a los signos de comunicacion no
verbal de la familia.

* Mantener la coherencia entre comunicacion verbal
y no verbal.

Orientaciones

* Presentarse de cualquier manera.

e Dejarse llevar por las emociones o inquietudes, trans-
mitiendo ansiedad, inseguridad, dramatismo, etc.

Hay que evitar | * No mirar a la cara.

* Ser excesivo gestualmente.

¢ Ponerse a escribir, distraerse, desinteresarse,...

e Frivolizar, hacer comentarios inapropiados,...




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 opiniones
y sentimientos. De hacer sentir a las familias que en esos momentos no
estan solos.

Regulando las intervenciones y los silencios, sabiendo esperar a ser pre-
guntados, se hace ver a los padres la disposiciéon a escuchar y entender
su forma de ver y comprender la situacion, si asi lo desean. Ademas, cono-
ciendo su manera de sentir y pensar sera posible orientar mejor la actua-
cion tanto en ese momento como mas adelante.

Palabras * Atencion
* Respeto
clave * Didlogo

* Mostrar disposicion a escuchar a los padres, sus
inquietudes y juicios, preguntandoles si se ve con-
veniente.

e Apreciar siempre lo que dicen.

e 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

Orientaciones espera.

* Observar las reacciones no verbales de la familia.

e Estar preparado para aceptar una variedad de reac-
ciones y recordar que cada familia puede responder
de forma diferente.

* Aceptar y contener las expresiones de la familia.

» Considerar las preocupaciones que manifiestan las
familias.

e Anticiparnos o interrumpir a las familias cuando tie-
nen intencién 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

Hay que evitar padres.

* Mostrar los propios puntos de vista personales del
profesional.

* Responder de forma defensiva.

¢ Intentar modificar la forma en que la familia expresa
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 noticia»,
es imprevisible, puede ser muy variable, incluso causar malestar en el pro-
fesional, pero debe respetarse siempre.

Sentir cercano al profesional les ofrece seguridad en unos momentos que
se caracterizan por la confusién la incertidumbre y la desorientacion. De
este modo la familia puede expresar sus dudas o sus temores permitiendo
al profesional adaptar mejor la informacion a las caracteristicas concretas
de cada familia.

Esta actitud de proximidad no debe de equivocarnos en cuanto a nuestra
funcioén, que es una funcién informativa y de apoyo profesional, social, de
empatia y contencién emocional, pero no una funcién de apoyo emocional
directo, la cual corresponde a los propios padres y a su entorno familiar o
de amistades mas intimas o inmediatas.

* Responsabilidad

Palabras « Disponibilidad informativa
clave ¢ Flexibilidad
e Empatia

* Es muy importante cuidar los rituales de respeto so-
cial: saludar y hacer ver que tenemos en cuenta a
todos los miembros de la familia, y siempre al nifo
si esta presente, por ejemplo llamando a los padres
por su nombre de familia: Sr. o Sra.,... o al nifio por
el suyo propio, mas alla de su condicién social, ét-
nica o cultural.

¢ Cuando la familia tiene dificultades de comprension
del idioma, pedir un intérprete formal, no recurrir a
miembros de la familia, lo cual seria inapropiado. Se
debe informar al intérprete por adelantado del tema
de que se va a hablar.

e La informacion escrita que proporcionemos debe

Orientaciones ofrecerse en el idioma nativo de los padres para su-
perar las barreras linguisticas.

* Respetar la dignidad de la familia, sus reacciones y
emociones, la diversidad linglistica y cultural.

* Manifestar y hacer sentir a los padres su compro-
miso con ellos y con su hijo, mostrando su dis-
ponibilidad para recibirles, atenderles y ampliar
informacién en cualquier otro momento.

* Valorar la conveniencia de que el nifo esté presente
y mostrarle una actitud de respeto y proximidad.

* Ofrecer la informacion de palabra y en persona.

* Ofrecer informacion por escrito si asi lo desean.

e Ajustar la informacién al nivel comprensivo de la fa-
milia, explicando términos dificiles de comprender.
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 Dar la sensacién de que no afrontamos nuestra res-
ponsabilidad

» Defenderse frente a actitudes hostiles de la familia

» Descalificar a la familia con nuestras palabras o ges-
tos.

e El paternalismo o la compasion.

* Rodeos y metéaforas.

Hay que evitar | e Utilizacion de un cddigo excesivamente técnico que
los padres no puedan comprender.

e |dentificarnos con la familia y relatar experiencias
personales.

e La implicacién de creencias religiosas o los valores
personales del profesional.

* Presionar a las familias para que tomen alguna de-
cision.
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ESTRATEGIAS PARA DAR LA PRIMERA NOTICIA
Cédigo del documento:
S
' Claves de lugar
-
U
A
C | Claves de tiempo
[
(6]
N
Claves de apoyo
emocional
A
C Claves de
T comunicacion no
| verbal
T
U
D Claves de escucha
P
R
(6]
F
E
S -
| Claves de proximidad
(e}
N
A
L
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ANEXO 2

Federacion Estatal de Asociaciones de
Profesionales de la Atencion Temprana — GAT

C/ Pere Vergés, 1, 72 planta
08020 BARCELONA

Proyecto de investigacion
LA PRIMERA NOTICIA

Cuestionario

Opiniones de las familias

El presente cuestionario tiene por objeto recoger informacién de
cudles son las practicas habituales de los profesionales para dar la
primera noticia a los padres sobre la discapacidad o el trastorno en
el desarrollo de su hijo.

Dicha informacion es estrictamente confidencial y se utilizara para
elaborar unas orientaciones para los profesionales que les ayuden
a afrontar esta dificil tarea.

Conteste con la mayor sinceridad posible. Puede anadir cualquier

comentario.

Gracias por su colaboracién.
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Problema del desarrollo de su hijo
(Marque una x en la que corresponda)

Sindrome de Down

Paralisis cerebral infantil

Trastorno generalizado del desarrollo. Autismo
Discapacidad visual

Discapacidad auditiva

Retraso o alteracion en el desarrollo

Otras (indiquelas)

Edad que tiene su hijo actualmente

2.A. Anos

2.B. Meses

A. MOMENTO EN EL QUE RECIBIO LA PRIMERA NOTICIA

A3. ¢ Recuerda con claridad el momento en el que recibié la pri-
mera noticia de que su hijo tenia una discapacidad o un tras-
torno en el desarrollo? (Marque una x en la que corresponda)

Si No

1. 2.

A4. ; Como valora ese momento?:
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A5. ;Quién le dio la noticia?
(Marque una x en la que corresponda)

Un ginecdlogo

Un neonatdlogo o pediatra

Un médico especialista

Un Ayudante técnico sanitario o ATS

Un conocido

Un Psicdlogo

Un Psiquiatra

Otro profesional ¢ Cual?

B. CLAVES DE SITUACION
(Marque una x en la que corresponda)

B6. ¢ Dénde le dieron la noticia?

En la sala de partos

En la habitacién del hospital

En el despacho del médico o de otro profesional

En un pasillo o sala cualquiera

Otros (indiquelos)

B7. ¢ En qué momento le dieron la noticia?

Al poco rato de nacer el nifio/a

Pasadas unas horas

Al dia siguiente

Pasados unos dias

Cuando tenia varios meses

¢, Cuantos?

En otro momento ¢ Cual?

B8. ¢ Tuvo mas de una entrevista con el profesional que le dio
la primera noticia?

Si No
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B9 ¢Han sido suficientes la Si No

entrevista/s?

B10. ¢ Quién estaba presente?

El padre y la madre juntos

Solo el padre

Solo la madre

Con algun familiar

El nifio estaba presente

Otros. ¢ Cuales?

B11. ¢ Conocia ya al nifio/a cuando Si No

le dieron la noticia?

C.CLAVES DE CONTENIDO DEL MENSAJE
(Marque si les dieron o no las siguientes informaciones)

C12. ¢Usaron expresiones que les Si No
prepararon para recibir la noticia del
tipo «les tengo que informar de algo
que les puede resultar doloroso» u
otras parecidas?

C13. ¢ Utilizaron abiertamente la palabra Si No
correspondiente a la discapacidad
o problema del desarrollo de su hijo
(sindrome de Down, paralisis cerebral,
autismo)?

C14. ¢Utilizaron otros términos que Si No
les resultaron ofensivos por ejemplo
cojo, retrasado mental, mongédlico,
disminuido, loco...?
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Si No

C15. ¢Considera que le dieron una explica-
cion clara y suficiente de en qué podia con-
sistir el problema de su hijo?

C16. ¢{Considera que le dieron excesiva in-
formacion relativa a posibles trastornos aso-
ciados?

C17 ¢ Le comunicaron las posibles causas?

C18. ¢ Le explicaron como podria ser el desa-
rrollo de su hijo y lo qué podia esperar?

C19. ¢ Le explicaron solamente aspectos ne-
gativos de su desarrollo o posibles proble-
mas?

C20. ¢ Le dijeron a donde podia dirigirse para
pedir informaciéon?

C21. ¢ Le derivaron a un servicio de Atencién
Temprana u otros servicios especializados?
Indique cuales.

C22. ¢ Le informaron sobre pruebas o actua-
ciones que habria que realizar para profundi-
zar en el diagndstico?

C23. ¢ Le dieron en ese momento orientacio-
nes sobre como relacionarse con el nino/a?

C24. ¢ Le ofrecieron apoyo emocional a la fa-
milia?

C25. ¢ Le dieron informacién positiva de las
personas que tienen la misma discapacidad
que su Hijo?
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D. CLAVES DE ACTITUDES DEL PROFESIONAL
(Marque lo que corresponda)

Si No

D26. La persona que le informé ¢se mostro
afectiva y comprensiva?

D27 ¢Le inform6 con seriedad y de forma
apropiada?

D28. ¢Les dieron tiempo para reaccionar o
hacer preguntas?

D29. ¢ Le dieron suficientes explicaciones?

D30. ¢ Se ofrecieron para darles mas informa-
cion mas adelante si la necesitaban?

D31. ¢ Usaron palabras dificiles de entender?

E. NECESIDADES DE LA FAMILIA
A continuacién le pedimos que valore cada una de estos aspectos
0 necesidades relacionadas con la primera noticia

(Valore las siguientes necesidades de la familia, utilizando una es-
cala de puntuacién del 1 al 5 (siendo 1 nada importante y 5 muy
importante)

E32. Estar con mi pareja o algun familiar
que me acompainie.

E33. Conocer previamente a mi hijo, ha-
berlo tenido en brazos.

E34. Estar en un lugar tranquilo, con
cierta intimidad.
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E35. Que me den la noticia en un mo-
mento oportuno.

E36. Que no me den demasiada informa-
cioén al principio.

E37. Que me dejen escoger cuando y
como puedo tener oportunidad de pedir
informacion y exponer mis dudas.

E38. Tener derecho a pedir una 2% opi-
nion.

E39. Que se preocupen no sélo de infor-
mar sino de codmo informan.

E40. Que pueda expresar mis sentimien-
tos.

E41. Que me den tiempo suficiente para
comprender la informacién

E42. Tener la posibilidad de poder pre-
guntar después de pasado un tiempo.

E43. ¢ Qué otras necesidades considera importantes? (Indique-
las)
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