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W;\ cCoémo acompoafiar o las Familias y
.~ gue reciben un hilo/a con una
condicion diferente?
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Catalina Correa

Enfermera, Universidad de los Andes.

10 afios experiencia como enfermera

coordinadora programa NANEAS Red
Salud UC Christus.

Pasantia en el Programa de Sindrome
de Down del MGH y Boston Children’s
Hospital.

Mama de la Amalia, Clara y Max que
tiene Sindrome de Down.
Actual coordinadora de programa de
bienvenida Fundacién DownUp.
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zQué queremos para huestros Inijos'? Catalina Correa

enfermeRa. Y mamad

e QueseaFELIZ.
e Quesea RESPETADO.
e Que sea VISIBILIZADO.
e Que seaINCLUIDO en la sociedad.
e Quetenga DERECHOS y DEBERES.
En resumen:
QUE SEA UNO MAS asumiendo sus

diferencias y similitudes.
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zQué pasa cuando recibimos un hi [0 quataing Gsea

ho es el que pensomos que seria<

e Que La noticia de que un su hijo/a tiene sindrome de Down suele recibirse con miedo,
ansiedad e incertidumbre. (Paul et. al.,, 2013)
e Una parte importante de las madres y padres reportan falta de compasion por parte de

algunos profesionales de la salud, falta de informacion o énfasis en los aspectos

negativos acerca del futuro. (Goff et al, 2017)

e Diversos estudios han reportado la importancia de entregar informacion equilibrada a

los padres y facilitar el contacto con familias con experiencias similares. (Muggli et al. 2009;
Skotko et al., 2009; Rahi et al., 2004)
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Algunos estudios (.
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Practice Guidelines for Communicating a Prenatal

or Postnatal Diagnosis of Down Syndrome: Recommendations
of the National Society of Genetic Counselors

Kathryn B. Sheets - Blythe G. Crissman - Cori D. Feist - Susan L. Sell -

Lisa R. Johnson - Kelly C. Donahue - Diane Masser-Frye - Gail S. Brookshire -
Amanda M. Carre - Danielle LaGrave - Campbell K. Brasington

Postnatal Diagnosis of Down Syndrome: Synthesis of the Evidence on How Best
to Deliver the News
Brian G. Skotko, George T. Capone and Priya S. Kishnani
Pediatrics 2009;124:¢751; originally published online September 28, 2009;
DOI: 10.1542/peds.2009-0480
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Noticia inesperada.

-----

Papas
insatisFechos
con la forma de
recibirla.
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InFormacion inicial

Que reciben los padres y la
forma en que se les comunica
la noticia afecta la adaptacion
al diagnostico y la toma de
decisiones posteriores.
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informar el dﬂ lo antes Recibir la noticia por
posible personal capocitado

Explicar las caracteristicas L M per 17 TGl
fisicas sugerentes.
FELICITAR .
Entregar la noticia con
ambos padres presentes

e
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Si es dg. Postnatal, ojala con
el RN presente.
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AmblenJre rlvaalo Inﬁormaaon Preae‘-a y
Dejar espacio para preguntas ac+uahzada

Aspectos positivos v/s desafiantes.
Adaptarse a los conocimientos de cada familia.

. Comentar complicaciobes médicas atingentes.

Idioma de Pre?erencm Lenguaje
neutral, evitar juicios de valor Y

términos anticuados.
ej. Lo siento
Ej. Retrasado mental.
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Perm|+|r un tiempo de E\(daluar lo reagqom Y
silencio y lanto validar los sentimientos
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En+re@ue recursos
inFormativos
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COMPANIA Y REFERENCIAS

........................................................................................................................................................................................................ 053 B

Los estudios avalan una necesidad de contacto con situaciones parecidas, por lo que
tener contacto con familias que han vivido situaciones similares es de gran ayuda. Caﬂ'm CORRM-
wxagmm

Informar a las familias de fundaciones que ofrecen este acompanamiento.

Importancia de los pares.




Recursos para niflos con sD I
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Agrupaoic’m de o : :
Paodres © Fundacién DownUp www.fundaciondownup.cl f
Atencion : Teletén : Edudown : Creer para incluir

TemPr—ana (gratuito) (gratuito) contactocreerparaincluir@gmail.com



http://www.fundaciondownup.cl/

Recur'sos para ninos con Trisomia 18 ‘} 2‘

Catalina Correa
CAFERMERA. lf MAMG.
Agrupacion de Karen Mejias
Podres f (mamé de Mia) 969 63278313
. Atfencion Temprana Teletdn : Creer para incluir : Movikids
. . contactocreerparaincluir@gmail.com

..........................................................................................................




R A"

Recurc;os para hiflos con enfermedades 28 #% o8

Catalina Correa.
poco Frecuentes nne. i ains
Fenpok :
Chile : Jessica Cubillos A. :
(Federacion 5 (Mar}]’;,c‘fj;ﬁi‘fn’:iiene . +56949209820 : fenpofchile@gmail.com

: enfermedades Sd de Rett)
. poco FPrecuentes) :

: ., : , - Creer paraincluir - .
: Atencion TemPr'al’la : Teleton * contactocreerparaincluir@gmail * Movikids

.com
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Recursos para nifios con enfermedades

poco Frecuentes
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Fundacion Caminamos Por Ellas y Ellos
Sindrome de Rett Chile

Fundacion ADN Chile

Fundacion Sindrome de Vogt Koyanagi Harada
Chile

Asociacion Dimus Chile

Fundacion Charcot Chile

Fundacion Menkes Chile

Agrupacion Citrulinemia Chile
Fundacion Corazon Turner Chile
Fundacion Linfangioma Chile

X
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enfermera. Y wmamd.

Corporacion 11.- Queremos Vivir
APUCCH

Fundicion Microtia e Hipoacusia
Chile

Fundicion Epilepsia refractaria
Asociacion de los Amigos de la
Infancia

Fundacion Porfiria Chile

FAME Chile
Gluta Chile
Asociacion Autoinflamatorias Chile




B, J\\ ) 00K L=\

Recursos para nifios con enfermedades 28 #% o8

Catalina Correa
poco Frecuentes e s
I Fundacion ADN Chile Distrofia muscular - +569 7543 4456 pre3|denta adnchlle@gmall

.com

Fundacion Sindrome :
de Vogt Koyanogi  : I +569 68523162
Harada Chile : :

.....................................................................................................................

_grupacmnsvkhchlle@gma
: il.com :

Chile

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Fundacion Charcot
Chile



tel:+569%207543%204456
mailto:presidenta.adnchile@gmail.com
https://webmail.clc.cl/owa/redir.aspx?C=6h23HxlAuyP7ydsbRQ1w75vAapINaGVU4OECqFWoLira6olCLNvXCA..&URL=mailto%3aagrupacionsvkhchile%40gmail.com
https://www.facebook.com/Fundaci%C3%B3n-Charcot-Chile-1210139869125419/
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Recursos para nifios con enfermedades 28 #% o8
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poco fFrecuentes e f wans
Fundacion Menkes https://www.instagram.com

Chile : : :  /fundacionmenkeschile/
Sz Coreneh Sd.De T E 56)(9)51182671 E t @ il E
Turner Chile . De lurner : (56)(9) : corazon.turner@gmail.com :
Fundacion
Linfoangioma https://yodono.cl/

I_inPanaioma Chile

Corporacic’)n Il-
Queremos Vivir.

Enfermedad genética o
metabdlica
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Recurc;os Par'a nifios con enfermedades ¢824 28
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Urticaria cronica hTTp82//tW|tter Com/uapuch

. Fundicioh Microtia e :

HiPoacusia Chile : facebook.com/Microtia.Atre :

sia.Chile/

FAME Chile Atrofia muscular

espinal : https://famechile.cl/ f fame@famechile.cl



https://famechile.cl/contacto/
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* El equipo de salud Catalina. Correa
enfeRmeRaL if Mamd.
RESPETO por la rutina familiar
- contribuye importantemente en la autoconfianza de los papas.

- logra una relacion genuina y de confianza.

Los padres sienten mayor CONFIANZA cuando ven que hay EMPATIA hacia sus hijos.

La BUENA RELACION entre el equipo de salud y los cuidadores de los nifios con necesidades
especiales, es fundamental para poder brindar un mejor cuidado.

- Debe lograrse una comunicacion abierta y honesta en donde nos sintamos apoyados.

Trabajar EN CONJUNTO, negociar los objetivos, planes y barreras.

Dar"VOZ Y VOTO" a los padres, reconociéndonos como quienes mas conocemos a nuestros
hijos.
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* Las mamas jamas olvidaremos el momento en que nos dieron la noticia y la forma
de hacerlo puede hacer una gran diferencia
(%)Se siente una gran satisfaccion si se es felicitada por el recién nacido, a pesar de su
condicion.
*Dar las noticia con ambos padres y el nifio presente.
Es importante dar el tiempo suficiente para poder resolver todas las dudas que
; surjan.
" Dejar coordinado una cita de sequimiento para saber cémo han estado.
*Confiar en el aprender de los papas y en el proceso que implica reconocer las
capacidades de su hijo.
(%)Transmitir una vision positiva de las personas con discapacidad.

CREER en todo lo que seran capaces de lograr y OFRECER todas las oportunidas posibles.
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NO olvialar'! Catalina Correa

CAERMERAL lf MAMG.
Es un recién nacido, sera un nifio, un adolescente y un adulto.
Ese nino tendra mas caracteristicas de su familia que de su sindrome.
(gL Empoderar a la familia en el cuidado de su hijo/a a traveés de la capacitacion.
~ sobre los cuidados de salud.
Empoderar en la toma de decisiones.

Trabajo en equipo Familia — Salud — Terapias.
3

Seqgun la edad, hablar dirigidamente al nino/adolescente/adulto
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iMuchas ar'acias!!

/= Catalinacorreallende@gmail.com
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Dankel

Habt ihr noch Fragen?

youremail@freepik.com
+39 620 421 838
yourcompany.com
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