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PRESENTACION

El Gobierno de Andalucia, dentro de las politicas publicas de atencion a las cuestiones
sociales y de salud destaca a las personas que se ven afectadas por un importante
problema de adversidad en su vida, especialmente a las personas menores y a su
entorno cuidador préximo: a sus madres y padres, a sus hermanos y hermanas, a sus
abuelos. Un elemento central y comun de las estrategias que se ocupan de desarrollar
esta atencion es la participacion de las personas afectadas, su familia y las asociaciones
de ayuda mutua, que en cooperacién con los servicios sociales y de salud estan
mejorando la calidad de la atencidn, que en Andalucia se desarrollan con este objetivo.
Incluso la ganancia en salud y bienestar social que se obtiene con esta cooperacion va
mas alla de satisfacer un derecho reconocido, como es la participacion, sino que en su
realizacion se obtienen resultados y productos que ayudan a replantear y recuperar el
proyecto de vida, a pesar de la propia adversidad.

Fruto de la experiencia acumulada con la Estrategia Al Lado en relacién a enfermedades
graves con las que se viene trabajando, como Alzheimer, Esclerosis Lateral Amiotrofica
y Enfermedades Mentales Graves, hoy sabemos que cuidar y compartir los cuidados
son elementos estratégicos para la sostenibilidad y la ganancia en salud. También
sabemos que esta forma de gestion de la enfermedad, con independencia de su
evolucion clinica, no puede ser efectiva sin una alianza entre profesionales, personas
afectadas empoderadas y familiares.

A ello tenemos que anadir como valores destacados que cuando esta estrategia se ha
aplicado a la adversidad en la infancia en Andalucia, con el proyecto Al Lado del Menor
en situacidon de adversidad en salud, que hoy tenéis a vuestra disposiciéon, se han
alcanzado cotas importantes de participacién real: se ha ido construyendo, paso a paso,
de forma compartida, partiendo de las opiniones y necesidades de los afectados,
directamente, como son los propios menores, con su entorno cuidador préximo, con
las asociaciones y con los profesionales de los servicios publicos.

El resultado obtenido se refleja en una diversidad de productos que se reconocen bajo
el nombre genérico de la Puertazul. En una primera intencion el grupo director, que lo
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ha elaborado, “llama a la Puertazul” y construye una estrategia donde se concretan las
acciones en un itinerario de atencion compartida: LLAMANDO A LA PUERTAZUL.

En él se recorre desde el momento de dar la noticia, a como se transita y evolucionan
los menores con problemas de adversidad y su familia, recuperando su proyecto de
vida, y como, incluso puedan llegar a fases terminales donde se aportan las buenas
practicas para que en los ultimos dias, llegado el caso, puedan despedirse con
dignidad y respeto, a través de los cuidados paliativos en menores que se articulen. El
final del itinerario no se alcanza hasta que a sus allegados no se les presta la atencién
que favorezca su reincorporacion a la vida, procurando que prevalezca en los
cuidadores el recuerdo de haber hecho lo mas adecuado en cada momento.

Para ello, la estrategia, tras llamar “abre la Puertazul”, y lo hace para recoger la opiniéon
de los afectados; ABRIENDO LA PUERTAZUL recoge, primero, la opinién de los menores
a través de talleres de participacion, menores en general, menores afectados, incluso
menores que no pueden expresar directamente su opinion, a través de la opinidn de
los padres, que forman parte de las asociaciones de afectados. En segundo lugar
recoge, a través de técnicas de investigacion cualitativa (grupos focales) la opinion de
los padres que han sufrido la mayor adversidad posible, como es la pérdida de un hijo,
y lo que es mas novedoso, incorpora a los profesionales como afectados, ya que asi los
considera por estar implicados en un proceso de atencién tan altamente
comprometido con el desgaste que ello supone. Ademas, posteriormente se agrega la
visibn de una adversidad afadida a la ya presentada, la aportacion de los
desfavorecidos econdmica y socialmente.

Y abre la puerta para mirar detras, una mirada que alcanza a una infancia, que en esta
ocasidon no se relaciona tanto con proyectos naturales, relativamente sanos vy felices...
DETRAS DE LA PUERTAZUL, nos muestra historias, cuentos y juegos de nifios afectados
por la adversidad, que nos ensefian que se puede ser “un rato feliz” a pesar de la
adversidad en salud.

Al Lado del Menor entra en la entrafia del sufrimiento y lo recupera para que la
reduccion del sufrimiento sea uno de los fines centrales de la intervencion social y
sanitaria, y lo hace, nuevamente en un escenario de cooperacidon entre personas
afectadas, cuidadores y profesionales responsables de su atencion. Quiero ahora
referirme a ellos para mostrarles mi permanente gratitud y reconocimiento, a todos los
gue estan implicados en este proceso de atencidn, e invitar a otros a seguir su camino.

Muchas gracias.

Aquilino Alonso Miranda,
Consejero de Salud
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INTRODUCCION

El Proyecto “Al Lado de las personas
menores en situacion de adversidad en
salud o de cronicidad, se basa en el
desarrollo de la cooperacion, entre
servicios y asociaciones de personas
afectadas y familiares, para recuperar el
proyecto de vida del menor y de las
personas de su entorno mas préximo.
Por lo que el documento va dirigido
tanto a los profesionales de los servicios
publicos, como al movimiento
asociativo.

Actualmente en la respuesta a los
problemas de salud crénicos de la
infancia prevalece el enfoque centrado
en la asistencia clinica, resultando que la
historia lo es de la enfermedad y no de la
persona que la padece, siguiendo
esencialmente un guidn trazado por los
hitos clinicos, es lo que se denomina
enfoque patografico.

Con la estrategia “Al Lado” este enfoque
se quiere completar, con una visidn
centrada en la vivencia de la enfermedad
de los nifios/as y sus familias, lo que
denominamos “enfoque biografico”; de
esta manera, la historia pasa a ser la
biografia de la persona afectada, de su
vivencia cotidiana. Se procura, asi,
articular una atencidn a todos/as los
afectados por el problema de la salud,
gue sume al aspecto asistencial la
perspectiva biografica.

La estrategia “Al Lado” pretende
propiciar los mejores apoyos posibles a
los menores y familias afectadas, con la
perspectiva de la recuperacion, a través
de la ganancia efectiva en salud. Al Lado
significa acompanar, de forma cercana, y
compartir la vivencia cotidiana de Ia
enfermedad con la persona afectada,

o)

haciendo posible el empoderamiento
familiar. No se trata de sustituir o
excluir, prestandole cuidados al menor
afectado, “trabajando para”, sino al
contrario, se trata de trabajar “CON”,
integrando a las ninas y nifos afectados.

El término recuperacidn, se utiliza en
este contexto, como la capacidad de
estimular el afrontamiento del problema
de forma activa y compatible con la
redefinicién del proyecto de vida; por lo
tanto, no necesariamente vinculado a la
mejoria clinica, sino a la gestion de la
nueva situacién de adversidad, que
conlleva la enfermedad y/o cronicidad.
De este modo, la ganancia en salud y la
recuperacion se plantean sin que sea
imprescindible la curacién, sino que
puedan ofrecer respuestas a las
limitaciones, compatibles con una
calidad de vida de niveles aceptables de
realizacion.

Siguiendo el desarrollo lineal del
proyecto en el capitulo | traza los ejes
basicos, situa el punto de partida y
plantea los objetivos a lograr; detalla a
continuacion los pasos que se han
seguido en su realizacién, y termina
sefialando la eficacia y otros valores de
la Estrategia Al Lado.

El capitulo Il recoge la intencion,
permanente en todo el proyecto, de
partir de las necesidades de los
afectados desde la perspectiva de la
visién global, utilizando varios cauces de
exploracion para detectarlas e
integrandolas en un perfil que conecta
con el itinerario de atencion.

El capitulo Il se ocupa de los aspectos
estratégicos que atraviesan
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transversalmente todo el proyecto: la
exploracién de la red social de apoyo a
los afectados, la realizacién del trabajo
de recuperacion y la participacién de los
afectados, menores y familia, en todo el
proceso.

El capitulo IV centra la respuesta a las
situaciones de adversidad a través del
itinerario; posteriormente el capitulo Vy
VI analiza la adversidad como moderada

y alta, concluyendo con los cuidados
paliativos a menores.

El proyecto desarrolla una
documentacién complementaria que se
ha ido organizando y referenciado en un
segundo documento como ANEXOS.

la relacion de
en un soporte
facilite su

Ademads se incorpora
imagenes generadas,
o

“PowerPoint qgue
presentacion iconografica.
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A L LA DO ::‘;f:lstaclén PowerPolnt

AL LADO

DEL MENOR

Cuentos de nifios y nifias
en situaclones de
adversidad

Abriendo
La Puertazul

&Qué oplnan los
Implicados?

=

A su vez, el proyecto Al Lado del Menor
ha realizado unas publicaciones, a
modo de instrumentos que constituyen
la serie “PUERTAZUL”, del que este
mismo documento forma parte y que
esquematizamos en el cuadro anterior.

En conclusién, el proyecto se centra en
gue tras la noticia de la adversidad, se
busca crear un marco positivo donde
sea posible la esperanza vy la
consecucion de la felicidad,
incorporando las limitaciones y la
discapacidad al nuevo proyecto vital.
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Emprendemos, asi, la tarea, de forma
conjunta entre servicios y asociaciones,
de elaborar y aportar el proyecto Al
Lado del Menor en situaciéon de
adversidad en salud, como instrumento
capaz; primero, de mitigar el
sufrimiento y el dolor, para después
actuar como una herramienta eficaz, a
fin de construir un proyecto vital del
afectado y su familia, que cuente con la
adversidad.
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I. UN PROYECTO PARA CRECER AL
LADO DEL MENOR EN SITUACIONES DE
ADVERSIDAD EN SALUD
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I. UN PROYECTO PARA ESTAR AL LADO DE MENORES EN
SITUACION DE ADVERSIDAD EN SALUD

1. ¢POR QUE TRABAJAR EN UN ESCENARIO DE ATENCION
COMPARTIDA ENTRE SERVICIOS Y ASOCIACIONES?

En la actualidad la ayuda mutua en
salud es un sistema complejo de
relaciones interpersonales de apoyo,
gue se combina con el sistema sanitario
y que aporta un valor especifico, para
abordar  determinados  problemas
relacionados con la salud o cualquier
alteracion en el desarrollo que limite las
capacidades de la persona.

Nuestra sociedad, en su progresidon
evolutiva, va adquiriendo madurez, vy
los entornos familiares y sociales
precisan ir adaptando sus respuestas a
las necesidades de determinadas
personas y grupos que viven en una
situacion de salud altamente
comprometida, especialmente si afecta
a la infancia y adolescencia.

La atencién en estas circunstancias
especiales cuenta con la ayuda mutua

—_
r15J

como un componente fundamental del
proceso de atencién, que incrementa,
potenciando su valor, la eficacia y la
calidad de la respuesta a las situaciones
desfavorables para la salud.

Este papel potenciador es clave en los
casos de enfermedades progre-
sivamente  degenerativas, en la
discapacidad, en las situaciones que
necesiten un tratamiento especifico y
continuado, y en aquellas que pueden
conducir a la muerte prematura en un
tiempo mas o menos dilatado.

En todos estos casos se puede influir,
conjuntamente con los servicios,
facilitando la forma mas adecuada
posible de vivir la evolucidn del proceso
por la persona afectada y el entorno
familiar préoximo.
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¢ Por qué trabajar en un escenario de atencion
compartida entre servicios y asociaciones?

Servicios de
salud

i

POYO

PNZP—1T

Asociaciones
de salud

La ayuda mutua en salud engloba ac-
tuaciones especificas complementarias
al sistema sanitario prestador de
servicios, de tal manera que una y otro,
cuando actlan juntos, enriquecen la
calidad de la respuesta.

Es importante constatar que no se
sustituyen, ya que sus aportaciones se
conjugan, y si la accion de los servicios
sanitarios aporta la visidon cientifico-
técnica, la que proviene de los iguales

trasmite la capacidad individual y
familiar para adaptarse y tomar las
decisiones mas favorables en la

evolucion de una enfermedad concreta
gue afecta a menores y adolescentes.

Este planteamiento es especialmente
significativo en las enfermedades
graves que exigen una vision integral de

Proces

Marco: Derechos y Enfoques

Interés superior del menor

Ley de autonomia del paciente
Ley de Salud Publica de Andalucia
Ley de Muerte Digna

Gestion emocional

Desarrollo positivo

Menor Cglél EﬁD
afectado y A
familia ATENCION

.
6

Al Lado

la atencién que introduce, ademas de la
asistencia, una sensibilidad desde el
momento inicial de cdmo trasmitir el
diagndstico, con un seguimiento que
coloca el énfasis en los cuidados del dia
a dia y en la trasmisién comprensiva de
tratamientos complejos vy diversos,
haciendo posible una adecuacién del
proyecto de vida a la enfermedad vy, en
el caso de que puedan conducir a la
muerte, facilita la mejor vivencia del
proceso al final de la vida y la
recuperaciéon de las personas
cuidadoras, atencién, en esta etapa,
gue se entiende como cuidados
paliativos a menores (CCPPMM).

En este contexto tiene una importancia
decisiva el trabajo de elaboracion de
una respuesta activa a la enfermedad:
trabajo de adaptacién, manejo efectivo
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de los tratamientos y los cuidados. Asi
como el afrontamiento activo y positivo
de la vivencia por parte de la persona
afectada y de su familia. Todo esto
supone trabajar con la clave, y el
denominador comun, de la RE-
CUPERACION que, como se insistird a lo
largo del desarrollo del documento, y
de forma especifica en el tema
transversal que se le dedica, no se
vincula a curacién, sino a la gestion
emocional de la enfermedad y en

consonancia, al convencimiento de
estar haciendo lo mds correcto en
circunstancias tan adversas. Este es el
objetivo que debemos tener presente
como profesionales de servicios vy
asociaciones, y como apoyo a las
personas afectadas y a sus familias. En
esta direccion los activos de las aso-
ciaciones, personas afectadas
empoderadas y cuidadores/as, son
aliados potentes para trabajar con la
perspectiva de la recuperacion.

En Andalucia se esta impulsando este tipo de estrategias transversales a través de los

Planes Integrales, como un elemento mas de la planificacidn de las Unidades de

Gestion Clinica (UGC), desarrollando asi, diversos instrumentos que incorporan en la

practica la ganancia en salud a través de la alianza entre profesionales, personas

afectadas empoderadas y familiares.

Al Lado es solo una estrategia mas que impulsa este tipo de alianza.

Es importante también sefalar que la
Estrategia Al Lado se enmarca
juridicamente en un soporte
actualizado, que exige el desarrollo de
leyes de reciente edicion en el plano
nacional y sobre todo autondmico,
constituido por la leyes que tratan de la
autonomia del paciente, de la dignidad
en el proceso de morir, las leyes de
salud publica y las que se ocupan de los
derechos de las personas con
discapacidad. Todas ellas subrayan el
derecho a la toma de decisiones
debidamente informadas, por parte de
la persona afectada, y cuando no es
posible, de sus cuidadores. En todas las
situaciones se parte de la Declaracién
de Los Derechos de La Infancia, y en

consecuencia se sigue la maxima del
interés superior del menor.

Al Lado, como instrumento de
cooperacion, adquiere una significacion
especial cuando la persona afectada es
menor, de forma que la familia
(madres, padres, hermanos, abuelos....)
de la misma unidad de convivencia
adquiere también la condicién de
afectada, en la medida en que todos
ellos modifican su proyecto de vida. De
forma analoga, el proyecto Al Lado del
Menor contempla, con igual dedicacién,
la situacion que vive el menor cuando la
persona afectada por una enfermedad
créonica grave es uno de los
progenitores.
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2. LOS EJES BASICOS DEL PROYECTO

Ya en el proceso de elaboracion, el
grupo director del proyecto, desde que
se produjeron los primeros debates, ha
ido fundamentando una serie de
premisas metodoldgicas que afectan de
forma transversal a todo el proyecto y
que se presentan como ejes basicos. Se
detallan a continuacion:

A. El concepto de adversidad

Con el concepto adversidad se abarca,
no solo a las consecuencias de la
enfermedad, en términos de
discapacidad y dependencia, sino que
incluye, también, todo tipo de
situaciones que puedan conllevar a las
mismas.

En ocasiones, el proyecto opta por usar
el término de enfermedad, cuando la
patologia esta definida de forma
especifica, y aplica indistintamente los
conceptos de discapacidad y de
dependencia, en sus usos habituales.
También incorpora la situacion de la
vivencia, por parte del menor, de una
cronicidad en la unidad de convivencia,
sin ser éste la persona afectada
directamente.

En definitiva, con el término adversidad
se engloba, de forma mas amplia, a las
situaciones negativas en salud, que el
proyecto pretende afrontar. Mads
adelante se califica la adversidad como
moderada cuando ésta no exige un
cambio de expectativas en el proyecto
vital; y como alta adversidad cuando
compromete la historia de vida,
obligando a una redefinicion vy
recuperacién del proyecto vital. A
veces, el nivel de adversidad conduce

previsiblemente a la muerte prematura;
es en estas situaciones, donde Ia
recuperacién adquiere un mayor
sentido aunque parezca paraddjico. Es
el proceso de morir el que debe vivirse
con sentido para el menor afectado vy
para la familia. En palabras de padres
afectados se trata de preguntarse no el
“por qué me ocurre esto”, sino “para
gué me ocurre”.

B. Resaltando la centralidad en
los nifios y nifias afectados

Los verdaderos protagonistas del
proceso son los nifios y nifias afectados,
lo que exige profundizar en Ia
participacién directa de los menores, en
propiciar la toma de sus propias
decisiones, ya que, a su vez, determina
la adaptacion de la informacién a su
nivel de comprensiéon. Centrar la
atencién en el menor no tiene un valor
descriptivo, sino al contrario, operativo,
de forma que es el menor el sujeto, y
no el objeto de las intervenciones. La
denominacion Al Lado situa
perfectamente a los profesionales como
apoyo del afectado, y no como
protagonista de los procesos.

Como se puede comprobar, a lo largo
de todo el proyecto, la atencion se
centra en el menor afectado, aunque
ésta se haga extensible a la familia
como unidad de convivencia, que
incluye no solo a padres, también a
hermanos y abuelos, si convivieran en
el hogar; en consecuencia todos son
afectados. Por otra parte, en ocasiones
se hace referencia al entorno préoximo
cuando se amplia a situaciones de
menores en proteccion institucional,
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siendo, entonces, la unidad de
convivencia la familia de acogida o los
profesionales educadores vy otros
menores.

C. Partiendo de las necesidades

Esta orientacidon del proyecto centrada
en el menor como sujeto, nos exige
partir de sus necesidades, para ello es

EL ITINERARIO COMO CAMINO

RESPUESTA A LA
ADVERSIDAD

LOS EJES
BASICOS
DEL
PROYECTO

D. Elitinerario compartido
como eje central de
intervencion y seguimiento

Las necesidades detectadas, una vez
categorizadas, se articulan en relacién
al recorrido habitual que suele seguir el
desarrollo de la adversidad, al que
hemos llamado Itinerario de Atencion
Compartida. A través de las fases de

-
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imprescindible su  exploraciéon, vy
contando con ella, poder organizar vy
articular los apoyos de la cooperacién
entre servicios y asociaciones, dirigidos
al nifio o nifa y a su familia. La
deteccion de estas necesidades y su
organizacién se realiza en el siguiente
capitulo.

_ CENTRADO
EN EL MENOR

NECESIDADES
COMO PUNTO DE PARTIDA

itinerario
alrededor de la noticia, evolucién, fase

este (sensibilizacién,
avanzada, Ultimos dias...) se van
aportando, de manera concreta y
operativa, las intervenciones centradas
en mejorar la calidad de la atencién. De
este modo el itinerario se convierte en
un instrumento de seguimiento vy
recuperacién, y en el eje de todo el
proyecto.
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3. PUNTO DE PARTIDA Y OBJETIVOS

El punto de partida se formula como
una hipétesis gue precisa de
confirmacién con la intervencién
continuada de la Estrategia Al Lado, de
modo que la cooperacidon entre
servicios y  asociaciones puede
determinar un salto en la calidad de la
atencion y un cauce de ganancia en

*Objetivo General

salud para los menores afectados y sus
familias.

Para su confirmacién, la hipdtesis del
proyecto “Al Lado del Menor” de los
menores con problemas de adversidad
en salud, precisa cumplir los siguientes
objetivos:

Contribuir a la recuperacion del proyecto de vida de los nifios/as afectados por un
proceso de adversidad en salud, y de sus familias.

Hipotesis de partida

@ La persona afectada y la familia es la que gestiona su proble

La ayuda mutua, en sus distintas modalidades, canaliza los
soportes para la gestion cotidiana de los problemas.

@ Los servicios sanitarios canalizan la respuesta institucional y

@0 Cuando se es capaz de vincular y favorecer la conjuncion de ambas
aportaciones, aunque obviamente no estan en el mismo plano, es cuando se
procuran las mejores condiciones para dar respuesta eficaz a la vivencia de un

problema de salud.

*Objetivos Especificos:

° OE1: Aportar instrumentos de
mejora de la atencién basado en la
cooperacion de los  servicios
publicos, las asociaciones y los
afectados, introduciendo nuevas
perspectivas en el itinerario.

° OE2: Concretar y validar un
programa para la realizaciéon de
cursos de capacitacion para
profesionales de los servicios vy
asociaciones, y otros activos,
basados en la metodologia de
formacién/accion.
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4. REALIZACION

“AL LADO DEL MENOR” se ha
construido teniendo en cuenta Ia
aplicacion de la estrategia a otras
patologias, aunque asumiendo Ia

diferencia y el interés superior de las
personas menores.

El abarcar diversas patologias que
generan, ademas, distintos niveles de
discapacidad y otras situaciones
relacionadas con la vivencia del menor,
como es la cronicidad por afectacion de
sus padres, ha determinado un salto
cualitativo en los enfoques vy las
intervenciones recomendadas.

Para su desarrollo se ha constituido un
grupo de trabajo denominado Grupo
Director, integrados por todos los
perfiles de actores reales implicados en
la atencion de las personas menores
afectadas por la adversidad en la salud.
Asi, se incorporan profesionales de los
servicios publicos y unidades de gestion

clinica, que incluyen distintos
estamentos, tanto del ambito
hospitalario, como el de atencion

primaria, incluidos representantes de la
gestion y de la planificacion.

De forma andloga, se incluyen
representantes del movimiento
asociativo, que ademads de incorporar a
profesionales y directivos de las
asociaciones, cuenta también con los
activos de personas menores
empoderadas y personas cuidadoras,
que vya han pasado por distintas
situaciones de adversidad.

Finalmente, el grupo se completé con
los planificadores del nivel central de
los servicios y de la organizacion del
Sistema Sanitario Publico (SAS vy
Consejeria) y de la Fundacidon Gota de
Leche, para asegurar conjuntamente el
método y prestar el apoyo organizativo.

La interaccibn de todos estos
componentes crea un escenario
especial, en el que el andlisis de la
propuesta, el avance en la elaboracion
de los capitulos, los debates sobre las
recomendaciones y conclusiones, se
realizan en un clima de cooperacion,
gue consigue propuestas diferenciadas
realizadas de forma mas sectorial e
individual.

El resultado final supera ampliamente
el esperado por una colaboracion
especifica. En consecuencia, el grupo
mantiene siempre la recomendacion,
en actos, presentaciones y cursos, para
gue se realicen, al menos por dos tipos
de representantes, los que provienen
de los servicios publicos, junto a quién
lo hace desde el movimiento asociativo.

Este clima de elaboracion es el que
refleja la cita de Antonio Machado,
adjunta al titulo, en la que la escucha
del otro, y la busqueda conjunta son los
protagonistas.

Se llega asi a un grupo de 32
componentes, con un quérum de
asistencia media a los plenarios de
alrededor de 20 miembros, y una
dindmica de altas y bajas que no han
afectado a la estabilidad del grupo (6
altas y 4 bajas).
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Composicion del equipo de trabajo

Criterios seleccion
Interdisciblinar

Distintos niveles del SSPA:
servicios v administracion
Distintos niveles del tejido
asociativo: directivo y técnico

SAS

Desempefio
trabajo

Administrativo

4@ | Directiva asociacion

Enfermeria
Epidemiologia

Oncologia
Pediatria
Periodismo
Psicologia
Psiquiatria

Trabajo Social

Medicina de familia
Medicina preventiva

Movimiento
Asociativo
Nivel técnico

Movimiento

Asociativo

Nivel directivo

Servicios

Admon.

Sanitaria ——

Delegacion ——
Universidau _

Admon.
Sanitaria
Consejeria

Admon.
Sanitaria
SAS

NOMBRE PROFESION TRABAJO
Maria Eugenia Ruiz Psicéloga Consultora AT Huelva
Marco Zamora Herranz Psicélogo Terapeuta AT Autismo Sevilla
Maite Marcos Sierra Psicéloga Terapeuta ASAENES
Guadalupe Longo Abril Enfermera As. Téc. Plan Obesidad Infantil CS y BS.
Victoria Llamas Martin Enfermera Asesora Técnica Participacion Social CS y
Antonio Pons Tubio Pediatra Asesor Técnico Serv. At. Socio-Sanitaria
José Miguel Garcia Dominguez | Psicdlogo Asesor Técnico Serv. At. Socio-Sanitaria
Juan Gil Arrones Pediatra Pediatra Social Hospital Universitario de
Leandro Castro Gomez Médico Médico EOE Consejeria de Educacidn.
Pilar Goya Ramos Pediatra Asesora Técnica SAS. Fundacién Gota de
Dolores Lanzarote Fernandez | Psicdloga Profesora Facultad de Psicologia
Manuel Sobrino Toro Pediatra Profesor Facultad de Medicina

Marta Lépez Narbona

Psicéloga Clinica

Coordinadora USMI HU Virgen del Rocio

Evelyn Huizing

Enfermera

Servicios Centrales SAS Salud Mental

Mari Paz Conde Gil de Montes

Medica de familia

Asesora Técnica Servicios Centrales SAS

Francisco Sanchez Rodriguez

Médico de Salud
Publica.

Delegacion Territorial. Consejeria de
Igualdad, Salud y Politicas Sociales.

Rafaela Caballero Andaluz

Psiquiatra-Asesora

Prof. Titular de Psiquiatria Infantil Univ.

Rafael Garcia Galan

Trabajador social

Distrito Alcala- Dos Hermanas

M2 Dolores Camero Melero

Funcionaria

Pta. Asociacion de la Federacion

.
[z
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Remedios Orozco

Psicopedagoga

Responsable Regional de Salud FEAPS

Silvia Escudero Pérez

Residente Psicologia

Hospital Virgen del Rocio

Angel G. Lépez

Residente Psicologia

Hospital Virgen del Rocio

Rafael Cia Ramos

Médico de Familia UHD

Director del Plan de Paliativos

Auxiliadora Fernandez Lépez

Oncéloga UH

HU Virgen del Rocio

Reyes Sanz Amores

Medicina de familia

Jefe de Servicio de Calidad y Procesos

Amparo Carmona

Administrativa

Coordinadora Asociacién Alma y Vida

Estrella Molina Guilabert

Periodista

Delegacion Prov. Salud y B. S. Sevilla

Ignacio Gomez de Terreros

Director Proyecto

Presidente Consejo Andaluz de Asuntos

Rafael Muriel Fernandez

Pediatra - Coordinador

Asesor Técnico AT Socio- Sanitaria

Nerea Molina Vitoria

Secretaria 'y
Documentacion

Asesora Técnica Fundacion Gota de
Leche

El grupo director es
definitiva, elabora

la propuesta de

Trabajo del grupo director en sesidn de plenario en el local de la Fundacion .Gota de Leche, Sevilla

que, en

como los instrumentos propuestos para
su seguimiento y

evaluacion. En el

mejora de la Estrategia Al Lado aplicada
a las personas menores. Pero no solo
interesa conocer el proceso de
elaboracidén sino su validacidn, y sobre
todo el disefio de su aplicacién, asi

siguiente esquema se recogen los pasos
habituales en el proceso de
elaboracién, validacién, aplicacién vy
seguimiento de la Estrategia Al Lado.
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PROCESO HABITUAL DE CONSTRUCCION

DE LA ESTRATEGIA AL LADO

Grupo Director

Reflejo de los actares ‘

implicados
Semicios y asociaciones

Plenarie | - | CRECIENGS AL LAbO
i | de raroe oy L oper
Trabajo e i
Talleres
Validacién

Documento

TALLERES DE APLICACION

Areaz geograficas concretas

PROPUESTAS DE MEJORA...

Instrumentos

Mejora de la Calidad
de |la Atencion

Proceso habitual de construccion de la Estrategia Al Lado aplicado al Proyecto Al Lado del Menor.

De esta forma, la obtencion del
documento maestro (Wiki) Al Lado del
Menor no es, hi mucho menos, el final
del proceso, sino que cumplimenta una
primera fase, que si bien es
fundamental, después exige la difusidon
y aplicaciéon de la estrategia, en fases

complementarias; que, a su vez
necesitan ser monitorizadas para
evaluar su efectividad.

En consecuencia, para cumplimentar la
globalidad del proceso se ha
determinado articular el proyecto en
dos fases:

FASE I: De elaboracidon y validacion del proyecto. Marzo 2012-marzo 2013.

1. Elaboraciéon del documento base por el Grupo Director de referencia en el

proceso de investigacién / accién.

2. Realizacion de Validacion: Taller y Consulta de Expertos
3. Documento Final Al Lado del Menor, a disposicion en la red.

FASE II:

De difusion y aplicacion del proyecto. Mayo 2013-mayo 2014.

1. Curso de formacidon-accién para profesionales y activos de las asociaciones. Se
trata procesos de formacion de formadores, realizados por el grupo director,



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

equivalentes a 130 horas lectivas (36 presenciales y 94 correspondientes al
trabajo de campo).

2. Trabajo de campo: 12 trabajos realizados por 2-3 discentes tutorizados por el
grupo director y relacionado con el itinerario.

3. Jornada de difusidn Estrategia Al Lado del Menor.

4. Informe final: instrumentos de mejora, que incluye evaluacion de objetivos.

Estructura de realizacion Fase | (F: Funcién, P: Participacién):

1.

Grupo
Director/motor
F: Elaboracion

basica
P: Paritario 3.
interdisciplinar
Grupo

Director/motor
F: Documento
Base Al Lado del
Menor...

2.

Taller
de Validacion
F: Elaboracién
avanzada
P: Paritario
interdisciplinar

VALIDACION

Se realiza en una doble direccidn:

1. Através del Grupo de Validacién tras envio del documento de Expertos
(Consulta “Delphi”...)

2. Através del Taller de validacién planteado en la realizacién del proyecto.

A.

Grupo

Validacion Delohi

Llamando a
la
B. Puertazul

Taller
de
Validacion

J. Presencial >

.
[25)



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Estructura de realizacion Fase Il (F: Funcién, P: Participacion):

1.

Grupo doc

F: Progra

docente
P: Paritario
servicios y

ente

Director/motor

ma

2.

Grupo discente
F: Formacion de

3. formadores 4.
P: Paritario
Jornada interdisciplinar Grupo
de difusion reproduccion
F: Divulgacion y provincial
trabajo de F: Doc.
campo Creciendo
P: Paritario Al Lado
CRONOGRAMA*:
Hoja de ruta
Realizacién proyecto. Marzo 2012

Planificacion previa

Documentacion.
Grupo director.

Primer plenario

Presentacion proyecto.
Guion de trabajo.

Mayo 2012 (12 quincena)

Trabajo grupo interdisciplinar
(elaboracidn del guion)

Elaboracidon del guion por
apartados.

Segundo plenario

Presentacion del producto de
trabajo. Nuevo reparto.

Junio 2012 (22 quincena)

Trabajo de grupo interdisciplinar

Continuacion elaboracion de guion.

Documentacion.

Periodo vacacional

Tercer plenario

Borrador inicial.
Colaboraciones especificas.

Octubre 2012 (12 quincena)

Trabajo de grupo interdisciplinar

Cumplimentacion de flecos

Cuarto plenario

Borrador 2

Noviembre 2012 (22 quincena)

Quinto plenario

Borrador 3 para validacion

Febrero de 2013 (12 quincena)

Sesion informativa. Via telematica.

Marzo 2013 (12 quincena)

Taller de validacion

Desarrollo presencial.

Marzo 2013 (22 quincena)

Documento Al Lado del Menor

Realizacion y presentacion

Abril-mayo 2013

1 / .z . .y
En el Anexo 1 ‘Asi se realizé Al lado del Menor’ puede seguirse el proceso de elaboracién paso a paso

siguiendo las actas de los plenarios.

.
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5. LA EFICACIA DE LA ESTRATEGIA AL LADO

A. Todos ganan

LA EVIDENCIA DE QUE...

1.
GANANCIA DEL
MENOR Y FAMILIA
AFECTADA

*Facilita la adaptacion

*Control situaciones habituales
*Recuperar sentido de la vida
*Qtros...

3.
GANANCIA DEL
SISTEMA

*Mejora eficiencia terapéutica
*Ganancia en calidad.

*Mejor articulacion socio
sanitaria

°Qtros...

16des

aldl

2.
GANANCIA DE LA
COOPERACION
SERVICIO / ASOC.

*Ganan los profesionales UGC

®*Ganan actores Mov.
Asociativo

*Fomento Red Social Apoyo
*Mejora referencia y confianza
°Otros...

4.
GANANCIAS
SOCIALES

*Convivencia con dependencia
*Valor autonomia de afectados
*Respeto de derechos

*Mejora conciencia poblacional
*Otros...

Extraido y adaptado de las ideas fuerza de la Estrategia Al Lado general. Elaboracion propia.

Bajo este epigrafe se pretende hacer miembros de la unidad de

visible 'y evidente, al realizar el convivencia.

itinerario que Al Lado del Menor

propone, todos los implicados En el cuadro adjunto se citan los

obtendran una cuota de ganancia: aspectos mds relevantes, que se
transfieren los nifios y nifas, y a su

e La ganancia alcanzada por |la entorno cuidador préoximo con la

persona menor afectada y otros aplicacion de la Estrategia Al Lado.

Persona menor afectada y entorno cuidador préximo |

conviviente
- Otros...

- Mejora el conocimiento sobre lo que esta ocurriendo

- Facilita la adaptacion a la nueva situacion

- Propicia el control de las situaciones habituales

- Facilita la adherencia y el manejo efectivo del tratamiento

- Proporciona una mejor articulacién compartida de los apoyos

- Permite redefinir el proyecto de vida de la persona menor afectada y la familia

.
=7
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e La ganancia obtenida a partir de Ia
cooperacion entre servicios 'y
asociaciones.

El cuadro adjunto concreta algunos
valores y beneficios, entre otros, que

logran profesionales de los servicios de
salud y actores del movimiento
asociativo, cuando actuan
conjuntamente, de forma organizada,
en un territorio definido.

Profesionales sanitarios UGC

- Mejora de la capacidad de gestion

emocional -relacional

- Reorientacién del seguimiento con el
itinerario

- Conocimiento y conexién de las redes de
apoyo

- Reconocimiento de la referencia e incremento
de la confianza

- Mayor autonomia, menor frecuentacion

- Otros...

Actores Movimiento asociativo

- Relevancia de la funcién de acogida

- Participacién en todas las fases del itinerario
- Reconocimiento del valor de los iguales

- Promocion de la articulacion del mov.
asociativo

- Fomento de la red social de apoyo

- Otros...

En el siguiente cuadro se compendian algunas ganancias que resultan de aplicar la

estrategia para el sistemay para la sociedad.

Ganancia del sistema

- Ganancia en eficiencia, reduccién de gasto y
tiempo

- Aumento grado de satisfaccion de los
profesionales

- Reduccién de visitas médicas

- Incremento calidad en la transmisién
diagndstica

- Mejora en la eficiencia terapéutica

- Prioridad en la atencion domiciliaria

- Mejor uso de apoyos naturales y organizados
- Incremento en el grado de control de la
enfermedad

- Otros...

Ganancias sociales

- Conciencia poblacional de dependencia en
menores

- Mejora de la convivencia con la dependencia
- Comunicacion social mas eficiente

- Puesta en valor de la autonomia de los
afectados

- Abandono de actitudes paternalistas

- Reconocimiento de derechos por encima de
prestaciones

- Mayor espectro y sensibilidad de apoyos
externos

- Estimulo de la cooperacién y el voluntariado
- Otros...
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B. El Valor de la Estrategia Al Lado del Menor

El valor de Al Lado estd en propiciar un disponibles, para facilitar la gestidon
acompafiamiento informado en cada emocional y el valor bioético de las
fase, procurando la articulacién vy decisiones.

organizacién de los recursos y apoyos

El valor de la Estrategia Al Lado

- Instrumento de mejora de la calidad de la atencién

- Linea de seguimiento basada en la gestién emocional-relacional

- Proporciona elementos para la recuperacion del proyecto de vida
- Elvalor ético en la toma de decisiones

- HABER HECHO LO MAS ADECUADO EN CADA MOMENTO

EL VALOR DEL PROYECTO AL LADO

Articulacion y organizacion de
recursos y apoyos
Acompainamie
nto informado
en cada fase

El valor bioético
de las decisiones

El convencimiento de haber hecho
lo mas adecuado en cada momento

-
r29 1
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1. Instrumento de mejora de
la calidad de la atencion.

Corresponde a la cumplimentacion del
objetivo general del proyecto.

Su consecucién esta directamente
relacionada con el nivel de cooperacion
gue se alcance entre servicios vy
asociaciones en cada lugar de la
atencion.

2. Linea de seguimiento
basada en la gestion emocional-
relacional.

Este valor se desarrolla en funcion de la
incorporacion de la historia biografica a
la vision global.

3. Proporciona los elementos
para la recuperacion del proyecto
vital.

Se trata de realizar el trabajo en clave
de rescatar el sentido de la vida, a pesar
de la adversidad.

4, El valor ético en la toma de
decisiones.

Este valor esta altamente diferenciado
en el proyecto, de forma que se
desarrolla, transversalmente, a través
de los siguientes cauces:

A. El protagonismo y el
interés superior del menor.

B. En el marco de los
derechos de autonomia,
discapacidad y muerte digna,
entre otros.

C. La recuperacion del
sentido de la vida.

D. Especialmente en Ia
aplicacion del CCPPMM.

Finalmente, el valor del proyecto Al
Lado del Menor se concentra en EL
CONVENCIMIENTO DE HABER HECHO
LO MAS ADECUADO EN CADA
MOMENTO.
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C. Instrumentos para el seguimiento y la evaluacion de la estrategia

Se propone un sistema integrado de
evaluaciéon transferido al territorio
donde se esté aplicando Al Lado del
Menor.

La Estrategia Al Lado parte de la
hipaétesis de que cuando se vinculan las
aportaciones de todos los implicados
(profesionales, persona afectada, su
entorno préximo y ayuda mutua) en
una situacion de adversidad en salud, es
cuando se procuran las mejores
condiciones para dar respuesta eficaz a
la vivencia de un problema de salud.

En este anexo se pretende aportar un
método que pueda ser incorporado por
los profesionales que estdn aplicando la
Estrategia Al Lado, de forma que ellos
mismos puedan utilizar un sistema de
evaluacion como un aspecto mas de la
atencién.

Se parte para ello del paradigma de
investigacion-accién participada, cuya
aplicacién tiene en cuenta a todos los
actores implicados en la atencién; vy
presenta opciones complementarias de
investigacion cuantitativa y cualitativa,
aunque el itinerario de atencidn
compartida contiene aspectos que solo
podrian ser evaluados con técnicas
cualitativas.

El itinerario de la Estrategia Al Lado

plantea:

¢ Como elemento comun en su
aplicaciéon a distintas situaciones
adversas en salud contempla:

e Elandlisis de la situacién de partida
e La aplicacion de las propuestas de
mejora

e El registro de las mejoras que se
producen

¢ Objetivo general es establecer un
protocolo de evaluacion de las fases
del itinerario en cada aplicacién,
respecto a los siguientes objetivos
especificos:

e Analizar la Estructura: Comprobar
si los cambios propuestos en la
estructura se han realizado (Ej. Si
hay espacios compartidos para la
comunicacion de la noticia).

e Procesos: Comprobar si los cambios
propuestos en los procesos se han
realizado (Ej. cursos de formacion
en comunicacion)

e Resultados: Comprobar si se ha
producido, y se ha percibido, una
mejora en los resultados esperados.

Se trata de recoger, sensiblemente, los
avances producidos en la aplicacion de
la Estrategia Al Lado, incorporando la
evaluacién al proceso de atencidn, de
forma que:

- Sean los propios profesionales que
articulan la atencién (desde la UGC
y Asoc.) los que apliquen los
métodos de recogida de la
informacién, como una parte mas
de su trabajo cotidiano.

- Sean los propios afectados los que
aporten sus percepciones a lo largo
del itinerario, en un clima de
proximidad y confianza.

- Que siempre se asegure, por parte
de los metoddlogos la garantia
cientifica del proceso de
investigacion, independientemente
de que incorpore métodos
cuantitativos y/o cualitativos.
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PROCESO DE INVESTIGACION ACCION PARTICIPATIVA
ADAPTADA AL ENTORNO DE TRABAJO

METODOLOGO

e Prepara proyecto APLICACION DEL PROCESO DE INVESTIGACION
AL ENTORNO DE TRABAJO

® Asesora el proceso

® Analiza los resultados4 /

AGENTES N\
Profesionales serv. y asoc.
Aplican recogida inf.
® Confianza / SUJETO
ersona afectada y familia

®Presencia

. [ ] i i
®\/eracidad Expresa su vivencia

3 ®\/isidn subjetiva
(Como sujeto y no objeto)

® Centro de atencién
PROYECCION DEL PROCESO DE INVESTIGACION
CENTRADO EN LOS AFECTADOS

Persona afectada y familia 1

Agentes: Profesionales UGC, Asoc.

Garantia: Metoddlogos
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METODOLOGIA DE EVALUACION CUALITATIVA®

¢ De caracter individual: entrevistas en profundidad a personas implicadas (profesionales
y afectados)

¢ De caracter grupal:

*  GRUPOS FOCALES FASES
=  SELECCION PARTICIPANTES

* REALIZACION G. F.

=  TRANSCRIPCION

= ANALISIS DEL CONTENIDO

= PROPUESTA DOC. PUBLICACION

Este desarrollo del proceso de evaluacion transfiere, a cualquier territorio donde se
esté aplicando la Estrategia Al Lado, la posibilidad de incorporar un método de
investigacion centrado en la persona afectada, con la implicacidon de los profesionales
que efectuan la atencidon y la asesoria metodoldgica necesaria para asegurar la
rigurosidad del proceso.

2 Prieto Rodriguez, M A and March Cerda JC. Paso a paso en el disefio de un estudio mediante grupos
focales. Aten Primaria. 2002;29(6):366-73.

|32I
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CONCEPTO DE ADVERSIDAD

MODALIDAD IMPACTO EXPECTATIVAS EJE DEL TRABAJO
ADVERSIDAD MODERADA Sin cambio de expectativas TRABAJO CENT'RADO
EN AUTONOMIA
ALTA ADVERSIDAD Con cambio de TRABAJO CENTRADO
expectativas EN RECUPERACION
CUIDADOS PALIATIVOS Con posible muerte TRABAJO CENTRADO
prematura EN

EN MENORES ACOMPANAMIENTO

CENTRADO EN EL MENOR

Verdaderos protagonistas

Participacion directa

Toma de decisiones propias MARCO DE DERECHOS INFANCIA

Adaptacion de la comunicacién ;
INTERES SUPERIOR DEL MENOR

Valor operativo, no solo descriptivo

ARTICULACION DEL

Menor como sujeto y ACOMPANAMIENTO
objeto atencion

Profesional referencia
apoyo

Extension hermanos y abuelos
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LA EVIDENCIA DE QUE...

COOPERACION
SERVICIO / ASOC.

Asociativo

*Fomento Red Social Apoyo
*Mejora referencia y
confianza

1. *Facilita la adaptacién *Mejora eficiencia
GANANCIA DEL eControl situaciones 3. terapéutica
MENOR Y FAMILIA | habituales GANANCIA DEL | eGanancia en calidad.
AFECTADA *Recuperar sentido de la vida SISTEMA *Mejor articulacién socio
*Otros... sanitaria
*Otros...
*Ganan los profesionales *Convivencia con
2. UGC 4. dependencia
GANANCIA DE LA | eGanan actores Mov. GANANCIAS *Valor autonomia de
SOCIALES

afectados

*Respeto de derechos
*Mejora conciencia
poblacional

EL VALOR DEL PROYECTO AL LADO

Acompaiiamiento
informado en cada

fase

El convencimiento de haber hecho

El valor bioético
de las decisiones

Articulacion y organizacion de
recursos y apoyos

lo més adecuado en cada momento

|34 1
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Il. PARTIENDO DE LAS NECESIDADES

1. VISION GLOBAL

Se ha comentado la importancia de
partir de la visién global, que incorpora,

complementariamente, la vision
patografica y biogréfica.

VISION GLOBAL

Extraido ideas fuerza general de la Estrategia Al Lado. Elaboracion Propia.

La exploracién biogréfica trata, no tanto
de identificar las deficiencias de Ia
atenciéon (para ello estdn otros
instrumentos como los procesos, planes
integrales, guias clinicas de atencién,
etc.), ni de seguir los eventos clinicos
que condicionan la evolucién, (para eso

estan las historias clinicas); sino que
pretenden detectar necesidades
emocionales y relacionales vy, sobre
todo, oportunidades que pueden ser
satisfechas desde la perspectiva de la
cooperacion.
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Modelo
Biografico

Modelo
Patografico

La vivencia cotidiana marca la
evolucion

El hito clinico marca la evolucién

Relativa importancia de la red Importancia terapéutica y prondstica

de lared

La noticia como elemento de la
realidad puntual La noticia como primer escaldn en la

recuperacion

Tratamiento prescrito
Manejo efectivo del tratamiento

consensuado
El resultado centrado en la
respuesta clinica El resultado basado en la

recuperacion

El servicio como Unica referencia
Compartir las referencia: alianza

£

Vision global
Centrado en el deseo del afectado

£

Extraido ideas fuerza general de la Estrategia Al Lado. Elaboracidn propia.

Para comprender la riqueza de la vision

Como se podrd comprobar la visiéon

global, en el cuadro anterior se global exige, entre otras cuestiones,
esquematizan las aportaciones explorar detenidamente la red de
realizadas para documentar la enfer- ayuda, tener especialmente

medad desde el modelo patografico y el
complemento que se incorpora con el
modelo biogréfico.

Esto tiene un especial significado
cuando se aplica a los problemas
crénicos de salud de las personas
menores y familia afectada, donde Ia
vivencia del proceso de adversidad
tiene un alto potencial para modificar
los proyectos de vida, exigiendo un
trabajo de adaptacion de importantes
dimensiones de todas las personas que
conviven en el entorno proximo.

desarrollada la habilidad de escucha vy
aportar los apoyos y soluciones
proximas al entorno que se pueden
encontrar a su alcance. (Ver Estrategias
Transversales).

Aunque es imposible recoger Ila
diversidad con que se manifiesta la
enfermedad y la adversidad en las
personas menores, en cada situacion
familiar, dado que cada entorno
afectado es distinto, es imprescindible
agruparlas por situaciones comunes de
distintos niveles de adversidad.
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2. EXPLORACION DE NECESIDADES

Para explorar el aspecto biografico, el
proyecto Al Lado con las nifias y nifos
afectados ha ensayado e integrado las
necesidades detectadas, a través de

distintas alternativas de exploracién,
que han aportando una informacién
complementaria de como se percibe la
atencién por parte de los afectados:

EXPLORACION DE NECESIDADES

Biografico
Historias vitales

Talleres de
participacién

Videos
testimoniales

Distintos cauces de exploracion de necesidades. Elaboracion propia.

B.1. La recopilacién de una serie de
situaciones reales narradas a modo de
cuento, a la que hemos titulado Detrds
de la Puertazul.

Versiéon 1 (cuentos de niflos para
adultos) y Version 2 (cuentos de nifos
para nifios)

B.2. La filmacién en video de
testimonios narrados en primera
persona, de padres y madres de
menores afectados.

B.3. La documentacién de los
resimenes de las historias vitales que
se han denominado biograficos y que

han respondido al siguiente guién

esquematico:

- Los previos a la enfermedad

- Recorrido vital con la
enfermedad

- Valor que aporta el relato para
la propuesta de mejora

B.4. La realizacién de Talleres de
Participacién, en los que se exploran las
necesidades de los menores afectados
por distintos grados de adversidad, de
sus padres y hermanos, y de otros que
pudieran desempefiar estos mismos
roles de forma sustitutiva.

|38I
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B.5. El foco en la opinion de los
implicados: Abriendo la Puertazul.

Se trata de recoger la opinién de los
nifios y padres, con la realizacién de
talleres de participacién y la opinién de
padres de nifos fallecidos vy
profesionales mediante técnicas
cualitativas, a través de grupos focales.

Sin perjuicio de completar y contrastar,
permanentemente, estas necesidades
vinculadas a situaciones especificas a
cada menor afectado, integramos un
grupo de necesidades que se plantean
de forma recurrente, y con una alta
frecuencia en los distintos cauces de
exploracién.

a. El amplio margen de mejora que
plantean los procesos de comunicacién
en general, y especificamente los
planteados alrededor de la noticia y el
los ultimos dias.

b. La necesidad de wuna buena
comunicacion basada en la realidad,
pero cargada a la vez de esperanza,
como pilar de referencia que puede
mantenerse durante toda la evolucién y
contribuyendo al enfoque de
recuperacion.

c. La tendencia a prescindir de la
informacién al menor afectado y sus
hermanos basada en la falsa proteccién
del “pacto de silencio”. Esta tendencia
solo puede llevar a la exclusién no
elegida, y reduce las posibilidades de
afrontamiento.

d. La importancia de contrarrestar el
mazazo inicial de la noticia y Ia

desorientacion  producida por la
desinformacion, el exceso de
informacion o la informacion

inadecuada en fuentes diversas

(Internet), que conduce con frecuencia
en estos casos a incrementar |la
confusion.

e. La persistencia de enfoques puestos
de manifiesto por frases aun frecuentes
en la atencidn, sobre todo en la alta
adversidad y en los CCPP en menores,
de “no hay nada que hacer”, que es
preciso cambiar e invertir por actitudes
como “hay mucho que hacer”.

f. La adversidad infantil es siempre un
reto no solo para el menor afectado,
sino para su entorno familiar préximo
(padres, hermanos, abuelos...). Es
esencial considerarlos a todos y tener
una valoracion previa del grado de
cohesién familiar.

g. En cualquier caso la evolucion puede
actuar como refuerzo positivo, en
muchas de las ocasiones entre el menor
afectado y la personas cuidadoras
principales (pareja o padres) o por el
contrario negativo (separaciones...). De
como se valore este factor, dependera
la evolucion y la manera de vivir la
enfermedad.

h. En este mismo sentido, el tema de
los hermanos es especialmente
delicado, los procesos de exclusién o
abandono suelen ser consecutivos a un
alto grado de sufrimiento. Trabajar con
los hermanos es clave.

i. Por tanto, es imprescindible tener
presente en cada contacto la situacion
de la red de apoyo y su evolucién,
comenzando por la actitud del menor
afectado hasta la articulacion de
servicios y asociaciones.

j. Considerar especialmente la situacion
de red deficitaria, inadecuada o
simplemente inexistente, por la

| 30 |
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dificultad objetiva que plantea el
seguimiento de la evoluciéon y como
ensombrece el prondstico.

k. Plantear la etapa del tratamiento
como un proceso de consenso que
conduce a la recuperacion.

l. Propiciar una informacién
ligeramente proactiva, con la
aportacién de los recursos para cada
etapa, previene el agotamiento de la
persona cuidadora.

m. Es decisivo identificar una o dos
personas de referencia para todo el
seguimiento, teniendo en cuenta la
doble evaluacién: del menor afectado y
la de los cuidadores.

n. La importancia de la articulacién vy
refuerzo de los apoyos al menor
afectado y su familia, a través de la
cooperacion entre servicios y entidades
implicadas.

. Las distintas oportunidades que
plantean los talleres (impartidos por los
sanitarios con el apoyo de las
asociaciones y viceversa) dirigidos al
menor afectado y/o cuidadores del
entorno préximo.

De forma general, los distintos cauces
de exploracion de los biogréficos
demuestran en su mayoria que el
enfoque de recuperacién es posible y
da consistencia a una evolucidn asistida
fisica y emocionalmente. También
visualizan que las omisiones y errores
en el seguimiento (por ejemplo al dar la
noticia, al consensuar el tratamiento...),
pueden conducir a una mayor
incertidumbre y al desasosiego in-
necesario en la vivencia y convivencia
de una enfermedad que conlleve a una
adversidad mas o menos grave.

Los cauces de exploracién (B1, B2, B3,
B4 y B5) contribuyen, de forma
decisiva, a caracterizar las necesidades
de los menores afectados y, ademas,
plantea cuales son los puntos clave para
el seguimiento, desde la perspectiva de
la visién global.

Estas pueden agruparse siguiendo el
recorrido habitual que realiza el menor
(itinerario) y su entorno préximo, de
modo que estas necesidades inciden,
fundamentalmente, para que se tengan
en cuenta en su seguimiento los
siguientes aspectos:

- El déficit de comunicacién
general, especialmente
alrededor de la noticia, con una
tendencia preocupante a
prescindir del menor afectado, y
con dedicacién limitada a |Ia
transmisién de una esperanza

fundamentada.
- La escasa implicacion en los
trabajos de adaptacién, sin

valorar el proceso natural en
cada situacion.

- La necesidad de mejora en el
seguimiento del manejo efectivo
del tratamiento y el trabajo de
control de las situaciones
criticas.

- La falta de orientacién para
facilitar el alcance de un estatus
donde el menor afectado y su
familia incorporen a su proyecto
de vida la adversidad,
independientemente de su
evolucién clinica (Recuperacion).

- La necesidad de intervenir como
acompafiamiento y apoyo en la
Alta Adversidad, especialmente

si conduce a la muerte
prematura Y, mas
concretamente, en la etapa
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referida a los ultimos dias y al
duelo.

Estos pasos se seguirdn  mas
detalladamente en el capitulo siguiente,
dedicado a Estrategias Transversales
(Cap. ll): La red social de apoyo en

salud, el trabajo con clave de
recuperacién y la participacién del
menor afectado.

En el capitulo dedicado al desarrollo del
Itinerario Comun (Cap. 1V) se concretan
las intervenciones.
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CAUCES DE EXPLORACION DE NECESIDADES

B1 cuentos

Detras de la
Puertazul

B2 vibkos
Testimoniales

B3

Cruzando la

B4

TALLERES
Participacién

B5 ABRIENDO LA

NECESIDADES IDENTIFICADAS

Amplio margen de mejora de los
procesos de comunicacion
Necesidad de una informacién
cargada de esperanza y basada en la
realidad

Tendencia a prescindir de Ia
adaptacion de la informacién al
menor afectado y a sus hermanos
(Pacto de silencio)

Importancia de contrarrestar la
noticia inicial: Desorientacion,
desinformacion, dispersién
(Internet)..., que contribuye al
estado de confusién

Exploracion de la cohesién familiar y
el papel de todos los actores de la
unidad de convivencia

La adversidad puede influir
reforzando o diluyendo la cohesién

PUERTAZUL
Talleres y Grupos Focales

BIOGRAFICOS
Historias vitales

Los hermanos inciden directamente
en el proceso de evolucién
Considerar especialmente las
deficiencias de la red y las redes
escasas o ausentes

Plantear la etapa de evolucion como
un proceso de consenso en el
tratamiento y en el control de
situaciones

Propiciar una informacién proactiva
controlada

Es decisivo identificar el papel de
cada persona para la realizacién del
seguimiento

La importancia de la articulaciéon
entre profesionales de los servicios
y asociaciones implicadas
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Las oportunidades que plantean los
talleres, con participacidon directa
del menor afectado

La necesidad de informar de los
CCPPMM cuando se inicien las fases
avanzadas de la evolucién

Cambiar de la idea de que “ya se ha
hecho todo lo posible y no hay

La necesidad de formacién vy
adquisicion de habilidades,
especialmente en las  fases
terminales, ultimos dias y duelo

La negociacién de los espacios de
atencion, considerando el domicilio
como espacio habitual de
referencia, y el ingreso cuando no

exista otra solucién

La extension de los roles educativos
a cada espacio: aulas hospitalarias,
ambito domiciliario...

nada mads que hacer” por “ahora es
cuando mas hay que hacer” °

AGRUPACION DE NECESIDADES Y CONEXION CON EL ITINERARIO

e El déficit de comunicacion general, especialmente alrededor de la noticia, con una
tendencia preocupante a prescindir del menor afectado, y con dedicacién limitada
a la transmision de una esperanza fundamentada.

e La escasa implicacion en los trabajos de adaptacion, sin valorar el proceso natural
en cada situacion.

e La necesidad de mejora en el seguimiento del manejo efectivo del tratamiento y
el trabajo de control de las situaciones criticas.

e La falta de orientaciéon para facilitar el alcance de un estatus donde el menor
afectado y su familia incorporen a su proyecto de vida la adversidad,
independientemente de su evolucion clinica (Recuperacion).

e La necesidad de intervenir como acompafiamiento y apoyo en la Alta Adversidad,
especialmente si conduce a la muerte prematura y, mas concretamente, en la
etapa referida a los ultimos dias y al duelo.
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lll. ESTRATEGIAS TRANSVERSALES

1. LA IMPORTANCIA DE LA RED DE APOYO SOCIAL (RAS) EN SALUD

Una de las estrategias transversales,
gue contempla la Estrategia Al Lado es
la Red Apoyo Social, que si bien,
contribuye a definir las necesidades,
tiene, ademds, un valor terapéutico y
prondstico, de forma que, segun el
desarrollo de la RAS, en cada caso, se
podra proponer éste o aquel
tratamiento, y el prondstico serd mejor
o peor segun el nivel de apoyo que la
red pueda aportar.

Por lo tanto, conocer la red y sus
posibilidades sera un instrumento
basico para modular la intervencién. La
RAS se configura como un sistema de

relaciones personales naturales y de
servicios organizados, en la que
confluyen los distintos entornos
sociales de los menores.

Para tener una visién clara de las
diversas modalidades que conforman la
red de apoyo, se vera a continuacién el
recorrido que puede realizar un menor
y su familia ante una situacion que
compromete su salud, en general y
ante un nivel de adversidad
determinado. Se van a diferenciar dos
tipos de fuentes de apoyo: naturales y
organizadas:

A. Naturales

e La persona afectada: Como asume el
proceso

* Familia —hogar:

Amistades

Vecindario

Compafieras/os de trabajo,
estudio

o

B. Organizadas

0 La convivencia o convivencia e Asociaciones de salud:
vinculada al parentesco 0 Grupos de Ayuda Mutua
O Situaciones distintas de 0 Actividades de Ayuda Mutua
convivencia 0 Otras actuaciones
* Sistema de Servicios Publicos:
e Entorno préximo: 0 Sistema Sanitario
0 Servicios Sociales
0 Familia basicay ampliada 0 Educacion
O Personas cuidadoras 0 Otros Servicios Publicos.
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A. Fuentes de apoyos naturales

En primer lugar se debe considerar las
capacidades basicas de la persona,
constituido por sus habilidades vy
potencialidades. Cuando la persona
afectada es un menor su adaptacién se
complica, y exigira diferenciarse por
tramos de edad.

Ello no quiere decir que no sea posible,

sino que debemos adecuarnos vy
capacitarnos en técnicas de
comunicacion con la infancia vy
adolescencia.

De este modo ante los primeros

sintomas o la noticia de que padece
una enfermedad grave, el menor co-
menzara, inevitablemente, un proceso
que le hara entender, a su medida, la
nueva situacion.

=== |ndividual y familiar:

Autoayuda

[ | Familia-hogar .
u | .
==  Entorno natural:
Red Familiar
. Amigos .
Vecinos
. Compafieros .
» E
u N

Asociaciones:
GAM /Reciproca
Redistributiva
Participativa

=== Sistema servicios publicos:

Servicios sanitarios:
Atencién Primaria
Atencién Hospitalaria .

. Servicios sociales
Educacién
Otros

En este nivel entra en funcionamiento
la percepcidn que se tenga de la propia
enfermedad y se irdn gestando los
cimientos para el afrontamiento de la
misma. Por ello, insistimos en la
importancia de la comunicacién con el
menor y su familia.

De cédmo se realice el proceso de
adaptaciéon en el nucleo de la propia
intimidad y cdmo se trabaje desde los
apoyos (de padres, hermanos....)
determinara, en buena proporcion, las
actitudes de afrontamiento para toda la
evolucién.

Naturalmente, insistimos en que no es
lo mismo el nivel de comprensién vy
abstraccidon que tiene un niflo, en sus
diferentes edades, y un adolescente. Lo
gque conduce a distintos grados de
incertidumbre, que hay que valorar.

Representacion de la Red de Ayuda en Salud
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En un segundo nivel, inmediato, se
sitia la familia conviviente y mas
cercana por lazos de proximidad fa-
miliar, con una amplia diversidad en el
compromiso e implicacién a la hora de
compartir cuidados y apoyos (padres,
hermanos, abuelos... o quien asuma
estos roles).

como se evidencia
claramente en las modalidades de
biograficos,  suelen existir brechas
importantes. De nuevo, se destaca que
una buena orientacion, si no existen
disfunciones basicas en la familia,
puede evitar la desestructuracion y
fraguar una colaboracion positiva.

En este nivel,

Hay que considerar, que en términos
de apoyo, el nivel de instruccion de la
familia no garantiza, por si solo, los
grados optimos de ayuda, pudiéndonos
encontrar situaciones donde familias
con un bajo nivel cultural presentan
una red de apoyo muy favorable, y al
contrario.

En un tercer nivel se ubica el entorno
natural préximo, en él se incluyen los

B. Apoyos organizados:

En este nivel, se sitdan las asociaciones
de ayuda mutua, constituidas por
personas y familiares afectados por un
problema de salud que ha implicado a
sus menores, que se configuran como
un entorno de acogida, donde suele
reorientarse la conceptualizaciéon del
problema, se evalua la respuesta y se
negocian multitud de incertidumbres.

Esto se realiza través de las
actividades que ofertan las
asociaciones como parte integrante de
las redes sociales de las personas
afectadas y sus familiares, que junto a

a
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miembros de la red familiar que no
conviven con el menor, los amigos,
compafieros de colegio, el vecindario y
personas allegadas.

Precisamente, en adversidades que
limitan la movilidad del menor, el cémo
se propicie y se organicen las visitas de
los amigos y se programen actividades
a compartir, ante tendra efecto en su
proceso de recuperacion.

Ante cualquier adversidad es preciso
informar y explicar la enfermedad a las
personas  cercanas para  poder
implicarlas en la red de apoyo. En
ocasiones, la unidad de convivencia son
los compafieros, como ocurre en
situaciones de internado e
institucionalizacion.

Estos tres niveles comprenden la ayuda
o apoyo natural que tradicionalmente
han respondido ante una situacion
emergente o grave que afecte a la
salud.

la funcién de dar informacién y apoyo
emocional, como un primer nivel de
actividades de ayuda mutua, cumplen
otras funciones como la reivindicacion
y la bisqueda de mejoras en Ia
atencién de los planes y programas
(linea participativa).

El dltimo nivel de la red de ayuda lo
conforma el sistema de servicios
publicos, en el que se incluyen los
sectores implicados como salud,
igualdad y bienestar social, educacion,
gobiernos locales y otros.
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Aunque, como se verd mas adelante,

todas las alianzas posibles seran
necesarias para fortalecer la red de
ayuda en salud. Es importante
considerar la influencia que Ia

concrecion de la RAS tiene no solo en la
evoluciéon de la enfermedad, sino en la
forma de vivirla y orientarla, sabiendo
también que la evolucion patografica y
la biografica interactuan entre si.

Al Lado del menor se centra en articular
y afianzar la relacién entre los servicios
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de salud, tanto del nivel de atencidn
primaria como hospitalaria, y las
asociaciones, en funciéon de ofertar el
mejor apoyo, ahora ya podemos decir
“organizado”, a los menores y
familiares afectados por la enfermedad
gue les ocasiona la adversidad.

En este sentido, el proyecto,
basicamente, pretende ser un
instrumento que facilite el proceso de
construccion de la RAS en cada
situacion.
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TENIENDO EN CUENTA LA RED DE APOYO SOCIAL

Desde el punto de vista de la Estrategia Al Lado cualquier intervencidn que se realice a
lo largo del itinerario desde la noticia hasta la resolucidon del duelo deberd de ir
precedida del conocimiento mas extenso posible de la red de apoyo de la persona
menor afectada y de su familia.

IMPORTANTE RECABAR INFORMACION

Al respecto debe considerarse que son los profesionales de atencidn primaria de salud
los que por su ubicacion conocen al menor y a su familia. No solo los facultativos/as de
familia y pediatria; especialmente la enfermeria gestora de casos y el trabajo social.

El contacto entre atencion hospitalaria y primaria no debe establecerse solo para
trasmitir informacion, sino en la direcciéon contraria, para obtenerla.

EXPLORAR LA RED A MODO DE CODIGO DE BARRAS

Los profesionales que interactlan con la persona menor afectada y su familia, deberan
tener claro y presente todos los niveles que constituyen la red de apoyo social:
naturales y organizados.

De este modo tendremos que tener una idea mds aproximada de cémo es y piensa el
menor, cémo vive su problema. Cémo son y cémo lo estan viviendo sus padres, qué
piensan sus hermanos, qué sienten sus abuelos. Deben tener una idea de cémo sus
amistades se implican en el problema, sus compafieros de trabajo....

Respecto a los recursos organizados los profesionales y los padres deberdn conocer sus
referencias y sus posibilidades, propiciando la continuidad de la atencién, incluso la
coordinacion con el domicilio y otros ambitos, especialmente con el educativo,
facilitando la toma de decisiones por parte de los afectados.

TENIENDO EN CUENTA EL IMPACTO EN LA EVOLUCION Y EL PRONOSTICO

El trabajo que se realiza a través de una red de apoyo social identificada, incrementa la
calidad de la atenciéon y mejora el pronéstico.

Las redes muy limitadas y deficitarias, (a veces inexistentes incluso negativas, como
son las familias desestructuradas, los nifios institucionalizados, la incidencia del
maltrato infantil, la depresion y la soledad del menor) son indicadores de la necesidad
de priorizacién y compensacion en su atencion y seguimiento.

40 |
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2. TRABAJAR EN CLAVE DE RECUPERACION

Para facilitar el seguimiento del tema de recuperacién se aporta el siguiente indice:

A. Concepto

B. Apoyos para el camino de la recuperacion

b) Etapas de la recuperacion

C. Escenario
a) Rol del Menor
b) Rol de la Familia

d) Rol de los Servicios

e) Rol de los profesionales
D. Instrumentos (Anexo 3)

a) Estrella Recuperacion

c) Activos en salud y resiliencia

a) Derechos del nifio/a y responsabilidad parental

c) Desarrollo positivo en adolescentes

b) Como cambiar las cosas que no van bien: Escalera del cambio
c) Plan de accién para el bienestar

A. Concepto

El término recuperacién, “recovery” en
inglés, es dificil de delimitar, ya que no
existe una  definicion universal
aceptada. En la literatura se aborda el
concepto de recuperacion como
“modelo”, “filosofia”, “paradigma”,
“movimiento”, “vision” o “enfoque”.
Sin embargo, si existe un amplio
consenso en que la definicion estaria
en torno a lo dicho por uno de los
fundadores intelectuales del
movimiento de la recuperacion,
William Anthony.

Al nacer esta perspectiva en el ambito
de salud mental, se podria adaptar esta
definicion al entorno de los menores
con enfermedades cronicas de la
siguiente manera:

“La recuperacidon es un proceso unico,
hondamente personal, de cambio de
actitudes, valores, sentimientos, metas,
habilidades y roles de una persona. Es

una manera de vivir una Vvida
satisfactoria, con esperanza v
aportaciones, incluso con las
limitaciones causadas por la
enfermedad.

La recuperacién implica desarrollar un
nuevo sentido y propdsito en la vida, a
la vez que la persona crece mas allad de
los efectos adversos de la enfermedad
o discapacidad”. Por tanto, una persona
puede recuperar su vida (recuperacion
social) sin necesariamente recuperarse
de su enfermedad (recuperacion
clinica)

El paradigma de la recuperacién se
aleja de la patologia, de la enfermedad
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y de los sintomas y se acerca a la salud,
a la fortaleza y al bienestar, y las
relaciones de ayuda entre profesionales
y pacientes se alejan del formato
experto — paciente.

Por esta razon, los servicios basados en
la recuperacién se apoyan en las
cualidades personales de profesionales,
al mismo tiempo que en su formacién
académica, y cultivan habilidades como
la esperanza, creatividad, cuidados,
empatia, realismo y resiliencia.

Este movimiento destaca la
importancia del lenguaje, las historias
qgue se construyen y su significado, por
su importancia como mediadores del
proceso de recuperacion.

Las personas no se recuperan solas, por

lo que la recuperacién  estd
estrechamente relacionada con los
procesos de interaccion social y la

capacidad de disfrutar de un rol social
en el medio comunitario.

El apoyo entre iguales, ayuda mutua, es
fundamental para avanzar en el
proceso de la recuperacion, al igual que
el apoyo de la familia y otras personas
allegadas.

Al ser un proceso profundamente
personal, la recuperacién sera posible
en la medida en que la persona vaya
retomando el hacerse cargo de la
realidad en que vive.

Las practicas profesionales orientadas a
la recuperacion tratan de mantener la
calidad de vida, haciendo hincapié en la
capacidad de una persona a tener
esperanza y desarrollar una vida con
sentido para ella misma, segln sus
metas y ambiciones.
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Este enfoque parte de la base de que se
obtendran mejores resultados si las
personas sienten que las decisiones
sobre su tratamiento se realizan de
acuerdo a sus ideas culturales y valores
personales.

El enfoque de recuperacidon se centra
en el bienestar y la resistencia a la
adversidad, y alienta a las personas a
participar activamente en su propio
proceso de autocuidado, lo que
permite que ellas mismas definan sus
objetivos vitales y de tratamiento
farmacoldgico, psicoldgico y social.

Para ello los componentes claves que
van a permitir esta adaptacion y el
acceso a una vida significativa son:

O Encontrar esperanza y mantenerla

(R)
Establecer una identidad positiva

Construir una vida con sentido,
entender la enfermedad

O Asumir responsabilidad

De esta forma el concepto de
recuperacion toma como protagonista
a la persona afectada, al menor en
nuestro caso; traslada las actitudes a
conseguir por las personas del entorno
proximo; seiala el posicionamiento
mas adecuado para el profesional vy
trata de definir el estilo de los servicios
gue trabajan en clave de recuperacion.

Todo el desarrollo del tema se centra
en la aplicacién cotidiana de este
concepto, para todos los actores
implicados.
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B. Apoyos para el camino de la recuperacion

La recuperacion es un enfoque que
debe impregnar el estilo de relacién de
los profesionales con el nifio y su
familia, desde el momento que entra
en contacto con el sistema sanitario.
Tiene que ver con la relacidon
terapéutica que se establece con ellos,
la transparencia en la informacién, la
transmisién de esperanza a pesar de la
mala noticia, etc.

En la perspectiva de la recuperacion, la
persona atendida es protagonista y eje
de las intervenciones. Desde este
enfoque las actuaciones siempre tienen
gue orientarse al interés de la persona
afectada, tener en cuenta sus
elecciones y facilitar que tome asi el
control de un camino cuyo objetivo es
la incorporaciéon a una vida integrada
en la comunidad.

Pero este camino es complejo y dificil,
especialmente cuando la persona
afectada es menor, que empieza con
entender la enfermedad, y conocer el

sistema sanitario, para llegar a Ia
adaptacion a la adversidad.
Ademds, los nifios enfermos o

discapacitados tienen que superar las
mismas tareas evolutivas que los nifios
sanos, pero para los primeros es mucho
mas complicado debido a la influencia
de los aspectos fisioldgicos de la propia
enfermedad, tratamiento,
hospitalizaciones, limitaciones y
alteraciones en las relaciones familiares
en su vida.

En este sentido, ademas de atender las
necesidades fisicas y médicas del nifio,
los padres y profesionales deben hacer
frente a sus necesidades emocionales,
ayudando al nifio tener un desarrollo
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razonable dentro de las limitaciones

impuestas por su condicién.
Para ello es indispensable:

1) Explicar al menor lo que le pasa: la
comunicacion sincera y las
explicaciones sencillas y adecuadas a la
edad del niflo son fundamentales para
gue se adapte a su enfermedad o
discapacidad. Es importantisimo que el
nifo sepa que estd enfermo y que
necesitara ciertos cuidados.

2) Comprender los sentimientos del
menor: los problemas de salud pueden
generar en el nifio sentimientos muy
variados: angustia, tristeza, baja
autoestima, miedo a la enfermedad,
miedo a no volver al colegio e incluso
miedo a morir.

Intente ver la enfermedad o las
lesiones a través de los ojos de su hijo
para poder entender como se siente.

3) Admitir sus emociones: en ocasiones
los nifos y nifas pueden llegar a
enfadarse con sus padres porque estos
no parecen entender lo mucho que les
duele o por qué no son capaces de
conseguir que se sienta bien
inmediatamente. Si usted reconoce y
acepta simplemente sus emociones, le
podra consolar haciéndole sentir que le
comprende. Conseguido esto, ya puede
intentar hacer algo que le ayude a
sentirse mejor.

4) Acompaiiar la percepcion de
enfermedad del menor: ante una
enfermedad crdnica, grave o una
discapacidad, el nifio tiene una
percepcion  permanente de  ser
diferente a los demdas ninos,
especialmente cuando existe una
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pérdida de funciones corporales (falta
de fuerza muscular, dificultades de
movilidad, falta de vision o audicion,
etc.).

5) Preparar al menor para las pruebas
y tratamientos médicos: es importante

preparar al nifio para cualquier
procedimiento, explicandole las
molestias que le puede causar. No lo
haga con demasiada anticipacion, ya
gue puede generarle mas ansiedad.

Recuerde:

Cuando hable con su hijo/a ofrézcale respuestas claras y sinceras.

Busque un momento en el que el nifio/a se sienta comodo y seguro.

Prepare la informacidn, con explicaciones sencillas a las posibles preguntas.

Hablele despacio, dejando que el nifio/a asimile la informacion.

Observe sus reacciones y preguntele sobre sus miedos y sentimientos.

Céntrese en el presente y en lo que se va a hacer ahora.

Amplie la informacion segun el nifio/a vaya preguntando.

Practique la escucha activa, con comprensidn, apoyo y acompafiamiento.

Hagale saber que comprende sus sentimientos y que permanecera junto a él para apoyarle
y escucharle. A veces no es necesario hablar mucho, los niflos y nifias se calman si sienten
qgue han sido escuchados y que sus padres les comprenden.

A veces basta con decirle simplemente “aja”, “ya entiendo”.

Acepte los sentimientos de su hijo/a y hagale saber que entiende lo que siente.

Estimule la expresion de los sentimientos de su hijo/a a través del juego, el dibujo o los
cuentos.

Reaccione constructivamente ante los arrebatos de su hijo/a. Si este se enoja o le echa la
culpa de su enfermedad, intente buscar lo que realmente su hijo intenta comunicarle.
Ayude a su hijo/a a crear expectativas realistas.

Ayude a que su hijo/a desarrolle una perspectiva positiva, buscando juntos cosas concretas
que puede hacer para sentirse mejor.

Sea honesto con su hijo/a. No le mienta y evite decir cosas como “no te va a doler nada” si
esa no es la realidad. Necesita sentirse seguro y si le miente no podra confiar en usted.
Ayudele a confiar en los profesionales médicos.

Animele a formular sus propias preguntas cuando no entienda algo.

Los nifios y nifias pequefios necesitan menos detalles y suelen atender a los signos de
enfermedad que son mas visibles o llamativos.

Los nifos y niflas mayores hacen mds preguntas y requieren mas detalles. Conteste a sus
preguntas de una manera sincera y tranquilizadora y muéstrese atento a sus sentimientos
Yy preocupaciones.

En el caso de adolescentes, intente comprobar la informacién que el menor ya tiene, ya
gue puede estar distorsionada.

SOBRE TODO ESCUCHE Y ACOMPANE
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a) Derechos del nifio y responsabilidad
parental (El interés superior del
menor)

Con respecto a la responsabilidad

parental y la actitud hacia el nifo, la

Convencion de los Derechos del Nifio

es el marco de referencia o la piedra

angular, al reconocer al nifio como
sujeto de derechos, transformando el

concepto del pater familias del Derecho
romano, que otorgaba plenos derechos
a los progenitores, al de
responsabilidad parental, segun el cual
los padres o tutores son
“administradores” facilitadores de la
autonomia en funcién de la madurez
del nifio.

Patria potestad

Responsabilidad parental
(Arts. 3,5, 12y 18 CDN)

Actitud hacia el nino
(Art. 5 CDN)

Derecho romano -
Pater familias

Igualdad de derechos
entre padres e hijos.

Reconocimiento de las
necesidades propias y
especificas de los nifios y
nifas.

Conjunto de poderes en
cabeza de los padres
sobre la persona menor
de edad.

Relaciones de intercambio
y no de subordinacion.

Autonomia progresiva en el
ejercicio de los derechos.

Poder ilimitado y
arbitrario.

Complejo de derechos y
obligaciones.

A mayor ambito de
autonomia, menor
injerencia de los padres.

Caracteristicas: relaciones
de subordinacion,
obediencia, asimetria.

Fundamento: guiay
proteccion de los nifios.

Aumento gradual de la
capacidad del nifio de
ejercer derechos y tomar
decisiones.

Los padres tienen derecho
a intervenir en la vida de
sus hijos mientras estos
no demuestren capacidad.

Objetivo: autonomia plena
de los nifos.

La regla es la capacidad de
ejercicio, la incapacidad su
excepcion, que deben estar
taxativamente regladas.

Poderes de los padres
limitados para promover la
autonomia de los nifos.

Proceso destinado a que el
nifio sea su propio
portavoz.

Balance entre la guia 'y
conduccidén paternasy la
capacidad evolutiva del
nifo.
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b) Etapas de recuperacion

Para iniciar el proceso de recuperacion
es fundamental pasar por un proceso
de adaptacién, que constituye la base
para iniciar el viaje hacia la
recuperacioén, a dar un nuevo sentido a
la vida y a un proyecto vital mas alla de
la enfermedad.

Cuando los padres reciben el
diagndstico de que su hijo padece una
enfermedad crdnica, una enfermedad
grave o cualquier tipo de discapacidad,
suelen sentir un gran impacto
emocional, acompafiado de un alto
nivel de incertidumbre y angustia.

La manera en que se enfrentan a la
situacion, la flexibilidad en el proceso
de adaptacion y los recursos que
despliegan para afrontarlo van a ser
fundamentales en la vivencia de la
enfermedad o discapacidad del nifio/a.

En ocasiones el diagnostico es rapido,
pero en otras la familia y el nifo han
pasado por muchos especialistas y
pruebas antes de saber exactamente
gué es lo que le pasa.

Una vez diagnosticado el problema,
tanto los padres como los nifios pueden
pasar por diferentes fases psicoldgicas
en su proceso de adaptacion:

1. Incertidumbre y desconcierto ante
el diagnostico: los padres intentan
buscar informacidn de cualquier
fuente y esto en muchas ocasiones
contribuye a generar mas confusion

y angustia.

Deben contar con profesionales de
la salud que les informen de la
enfermedad o] discapacidad
diagnosticada, y concretamente de
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las consecuencias y el tratamiento
en su hijo, con tiempo, y un
lenguaje adaptado a su nivel de
comprension y situacion emocional.

Negacion: ante la dificultad de
aceptar el diagndstico aparece un
sentimiento de negacién, como un
tiempo de respiro antes de aceptar
la realidad. Es importante aceptar y
respetar los sentimientos y
capacidad de asimilacion de los
padres y el nifio, sin intentar
hacérselos cambiar a la fuerza.

Rabia: una vez superada la fase de
negacién, puede aparecer un
sentimiento de rabia y frustracidn.
Escucharla y canalizarla
adecuadamente permitird activar
los recursos adecuados para
afrontar la situacion.

Tristeza: en esta fase aparece un
estado de abatimiento, en el que se
necesita un tiempo de aislamiento
emocional para elaborar lo que esta
ocurriendo.

Adaptacion: tras pasar por todas las
fases anteriores, la familia se
encuentra preparada para afrontar la
situacion y normalizar la vida cotidiana
del nifio.

Sobre este proceso de adaptacién se
construye el proceso de recuperacion,
gue contempla ademds de Ia
adaptacion a la enfermedad la vuelta a
la vida normal y ayudar a los demas.

Aunque la recuperacidon es una opcion
para todos, no es preciso que cada
persona la asuma al mismo nivel, y del
mismo modo. Se han descrito cinco
etapas en el proceso de recuperacion.
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Estas etapas no deben interpretarse
como una progresion lineal que todo el
mundo debe recorrer. Es mejor verlas
como aspectos de vinculacién con el
proceso de recuperacién, ya que las
personas pueden ser reticentes a
implicarse en la recuperacion, por la
gravedad de los sintomas, experiencias

negativas con los servicios de salud o
porque es dificil reconocer que se
necesita el tipo de ayuda que se le esta
ofreciendo. Por ello es vital que los
profesionales apoyen a estas personas
para empezar su recorrido de
recuperacion.

Las cinco etapas de la recuperacion son:

pérdida y falta de esperanza

Desconcierto: Un tiempo de retraimiento caracterizado profunda sensacion de

Concienciacion: Darse cuenta que no todo estd perdido y una vida plena es posible
Preparacion: hacer un inventario de las fortalezas y las debilidades respecto a la

recuperaciéon y empezar a trabajar en el desarrollo de habilidades de recuperacién

Reconstruccion: trabajar activamente para lograr una identidad positiva, fijar

metas significativas y asumir el control pleno de la propia vida

Crecimiento: vivir una vida con sentido, caracterizada por la autogestion de la

enfermedad, la fuerza moral y un sentido positivo de uno mismo

Este proceso de crecimiento se acerca al concepto a las nuevas perspectivas de activos
en salud, centrados en el concepto de salutogénesis.

c) Activos en salud y resiliencia

El enfoque de la recuperacion no niega
el déficit sino se centra en la fortaleza,
habilidades, capacidad de crecimiento
personal a través de la adversidad,
valorando, estimulando y potenciando
los activos en salud, refiriéndose a
aptitudes, recursos, talento y
oportunidades.

Trabajar en activos de salud en lugar
de trabajar sobre los problemas implica
dirigirse hacia aquello que funciona,
que tiene un efecto positivo para la
salud. Estos activos pueden operar a
nivel individual, familiar, o comunitario,
como factores protectores que
amortigien las tensiones de la vida.
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Esta perspectiva, al centrarse en la
Optica no patogénica, estd
directamente relacionada con la
resiliencia, un concepto que se ha
definido como la habilidad para resurgir
de la adversidad, adaptarse,
recuperarse y acceder a una vida
significativa y productiva.

La resiliencia traduce conceptualmente
la posibilidad de superacién en un

sentido interactivo, sin que
necesariamente represente la
eliminacion del problema, sino Ia

aparicion de un nuevo contexto de
significado del problema. La adaptacion
del nifio a la enfermedad crdénica esta
determinada por la interaccién entre
los factores de riesgo y proteccion.
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Tres factores son esenciales en los
factores de riesgo:

1. Variables de la enfermedad
(gravedad, visibilidad y
problemas asociados)

2. Nivel de funcionamiento
independiente del nifio:
Autonomia

3. Estresores psicosociales que se
relacionan con la enfermedad.

Entre los factores de proteccién estdn:

1. Variables personales
(temperamento, habilidad para
resolver problemas, etc.)

2. Ecologia social (ambiente
familiar, apoyo social, recursos
de la comunidad)

3. Habilidades en el
procesamiento del estrés
(evaluacion cognitiva y

estrategias de afrontamiento).

La perspectiva de partida es que la
adversidad no es la vida de la persona,
sino es solo un parte de ella que no
determina necesariamente su
existencia.

Esto significa un cambio importante de
perspectiva, ya que enfoca el desarrollo
positivo, la posibilidad de superacién y
adaptacidon ante la enfermedad. Este
reciente planteamiento contiene una
vision optimista y esperanzadora para
el desarrollo de los nifios enfermos
crénicos, que tienen que aprender a
convivir con una adversidad para toda
su vida.

é'm

C) ACTIVOS DE SALUD

Activos de salud
Resiliencia

F. RIESGO
Vs. Enfermedad
Nivel Autonomia

Estresores

a) PARTIENDO DE LOS DERECHOS DEL NINO...

APOYOS EN ELLCAMINO DE LA RECUPERACION

Etica de derechos.
Responsabilidad parental.
Etica del acompaiiamiento.

b) ETAPAS DE LA RECUPERACION

Desconcierto
Concienciacion
Preparacion
Reconstruccion
Crecimiento

F. PROTECTORES

Vs. Interpersonales

Ecologia Social

ZO0=—OF”mTCcCOmT

Habilidades

Esquema de apoyos en el proceso de la recuperacion. Elaboracion propia
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| I |



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Para ello es necesario un entorno
adecuado, dénde juegan un rol
fundamental tanto los activos del nifio,
como los de la familia y de los
profesionales. Este enfoque ayuda a
aproximarse a una concepcion integral
y biografica de la adversidad.

“Lo importante no es lo que la vida te
hace...

es lo que tu haces con lo que la vida te
hace”.

A continuacidon se mencionan algunos
ejemplos de activos en salud:

Activos del nifio/adolescente:

Proteccién; autoestima; autoeficacia y
vinculacion; sentido de pertenencia;
fomentar potencialidades y recursos;
autonomia; apoyo entre iguales;
capacidad de empatia, capacidad ética
y solidaridad; capacidad de esfuerzo;
disciplina positiva; asumir
responsabilidades; empoderamiento;
esperanza; optimismo y sentido del
humor; tolerancia a la frustracion;
creatividad,...

C. El escenario

Uno de los indicadores mas
importantes de progreso hacia la
recuperaciéon se manifiesta cuando una
persona es capaz de abandonar el
“papel de enfermo” y convertirse en
algo mas que un receptor pasivo de
cuidados.
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Activos de la familia:

Vinculacion afectiva con el nifio;
capacidad de empatia; disponibilidad
afectiva; adecuacion de las
expectativas; disciplina positiva;

autocontrol; responsabilidad; ausencia

de enfermedad incapacitante;
pertenencia a redes sociales;
optimismo y sentido del humor;
capacidad de beneficiarse de los
recursos; creatividad ...

Activos de los profesionales:
Formacion; oportunidad de

supervisién; capacidad de trabajo en
equipo y en red; capacidad empatica;
habilidad para detectar, para escuchar,
valorar e intervenir de forma precoz y
eficaz; habilidades para la
comunicacion; flexibilidad; compromiso
con el propio crecimiento; optimismo y
sentido del humor; capacidad de
empatia; creatividad confidencialidad;
contextos institucionales funcionales,...

Bien sea a través de integracién plena
en la escuela, como realizando
actividades lddicas, cuidado de
animales, haciendo  deporte, o
compartiendo la experiencia con
iguales, a menudo es un paso clave en
el proceso de recuperacion.
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FAMILIA

ALLEGADOS

ESCENARIO DE LA
RECUPERACION

Y

ESPERANZA

APOYO ENTRE
IGUALES

MENOR

ATENCION SANITARIA SITUE\I\JCI()N /"”'J ACCESO A FORMACION,
Y SOCIAL DE CALIDAD / DE ACTIVIDADES / OCIO...
ADVERSIDAD,

SOCIAL
EXTENSA

EMPODERAMIENTO

ESTATUS DE
IGUALDAD

RED

Escenarios de la recuperacién elaboracion propia.

Por este motivo el escenario de la
recuperacién es muy rico en agentes,
caracteristicas y oportunidades que
interactdan entre si con claves para su
viaje hacia una vida satisfactoria.

a) Rol del Menor

Para definir una persona como
recuperada se han identificado 9
dominios que le caracterizan:

1. (Re)definir el yo, haber conseguido
un desarrollo arménico de los
siguientes aspectos: La vinculacion,
la singularidad, el sentimiento de
poder vy las pautas

Aceptar la enfermedad, mantener
un recorrido biografico y no
patografico

2.

3. Superar el estigma, conseguir no
aislarse de los iguales, encontrarse
integrado en el mundo escolar,
deportivo...

4. Reestablecer esperanza y
compromiso.

5. Asumir el control y responsabilidad
en la medida de lo posible

6. Estar empoderado

7. Manejar los sintomas

8. Estar apoyado por otros

9. Estar involucrado con actividades

gue aporten sentido o encontrar
sentido a la vida

b) Rol de la Familia
Los problemas de salud de los nifios y

adolescentes tienen un profundo
efecto no solo en la vida de la persona
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gue lo padece, sino también en quienes
le rodean. Los padres, los hermanos,
familiares y amigos suelen dar la mayor
parte del apoyo que recibe el paciente
y pueden jugar un papel esencial en
promover la recuperacién y la inclusiéon
social. Para hacerlo de forma eficaz,
necesitan entender la situacién de la
persona y los retos que afronta, asi
como recibir el apoyo necesario para
ayudarle en su recorrido hacia Ia
recuperacion.

Las personas del entorno del
nifio/adolescente también se enfrentan
al reto de lograr su propia
recuperacién; tienen que volver a
evaluar su vida, aceptando lo que ha
pasado y efectuando los cambios
necesarios: Deben describir nuevos
valores y dar sentido a sus vidas, tanto
para ellos mismos como en su relacién
con el ser querido que esta enfermo.

Por tanto, es importante que los
servicios de salud también faciliten la
recuperacién de los cuidadores vy
personas cercanas, ayudandoles a dar
sentido a lo ocurrido, reorientar sus
vidas y poder acceder a nuevas
oportunidades.

En relacion a la autoestima del
menor:

Durante los primeros afios del nifio el
entorno familiar va a suponer su
principal referente. De las relaciones y
sentimientos que experimente en el
seno familiar dependerd en gran
medida su personalidad, su capacidad
para afrontar situaciones nuevas y el
desarrollo de una buena autoestima.

Los padres deben conocer las
necesidades del nifio para poder
potenciar su desarrollo, dandole
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seguridad, valor y capacidad para
superar los obstaculos que apareceran
en su vida.

Muchas de estas cosas son similares a
las de cualquier otro menor, pero es
importante tenerlas presentes, porque
en ocasiones, cuando un nifio presenta
un diagndstico de enfermedad o
discapacidad, se centra todo en el
problema de salud y su solucidn,
dejando en un segundo plano el resto
de necesidades, ya que no parecen tan
importantes.

1) Aceptacion incondicional

A menudo los hijos no responden a la
imagen ideal que algunos padres han
creado en su imaginacién cuando
sofiaban con la paternidad. Esto suele
ser mas acentuado cuando el hijo
padece algun tipo de enfermedad o
dificultad.

Aceptar de manera incondicional
significa no poner condiciones a
nuestro amor y carifio, demostrar a
nuestro hijo cada dia que le queremos y
aceptamos tal y como es, que
valoramos sus capacidades y su
esfuerzo y que siempre estaremos a su
lado apoyandole.

Un nifo que se sienta querido, seguro y
valorado tal y como es, dispondra de
mas  estrategias  para afrontar
situaciones dificiles, relacionadas con
su vida diaria, con su desarrollo y con
sus problemas de salud.

2) Respetar su tiempo de juego
y fomentar la relacidn con otros niilos

Lunes y jueves al logopeda, los
miércoles a inglés y los viernes a
natacion. Esto podria ser actualmente
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la agenda de cualquier nifio, y eso sin
contar el tiempo que tiene que dedicar
a las revisiones y pruebas médicas... iy
cuando juega? Es frecuente que los
nifos con algun tipo de dificultad
especial pasen mucho tiempo rodeados
de adultos, en la consulta médica u
hospitalizada. Ademds, cuando juegan
o estan con otros nifos, los padres
suelen someterlos a un control excesivo
por miedo a que se hagan dafio o la
actividad perjudique en algun aspecto
su salud.

El juego es un elemento esencial en el
desarrollo del menor. A través del
juego el nifio descubre el entorno y sus
posibilidades, experimenta, ensaya,
desarrolla su imaginacién, expresa y se
enfrenta a sus miedos.

La relacidon con otros nifios de su edad
es indispensable para desarrollar su
socializacion, para aprender a
comunicarse y para adquirir habilidades
para interaccionar y resolver pequefios
conflictos.

El nifio necesita jugar con libertad, sin
miedo a mancharse, ni a mojarse, ni a
caerse. Sin miedo a no poder hacer lo
mismo que hacen otros nifios de su
edad.

3) Fomentar su autonomia sin
sobreprotegerle

Todos los padres deseariamos proteger
a nuestros hijos de cualquier cosa que
pudiera danarlos. En el caso del nifio
con dificultades especiales, tendemos a
extender la proteccion a todos los
aspectos de su vida. Esto no le ayuda
en nada, ya que lo Unico que se
consigue con la sobreproteccién es
hacer al nifio mdas dependiente. A las
posibles limitaciones de su enfermedad
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o discapacidad unimos las que creamos
sin darnos cuenta. El menor necesita
enfrentarse a situaciones para poder
solucionarlas. Si los padres estan
siempre al lado para resolverlo todo,
nunca aprendera a hacerlo solo. Y esto
no afecta solo a su vida cotidiana, sino
también a su autoestima.

El mensaje que damos a un nifo
cuando no le dejamos que se enfrente
a situaciones dificiles es que no
confiamos en él, que no creemos que
pueda solucionarlo sin nuestra ayuda.
Si lo hacemos al revés, si poco a poco le
animamos a que vaya enfrentandose a
cosas nuevas por si solo, le estamos
proporcionando algo mucho mas
valioso que nuestra proteccidén: la
oportunidad para sentir que puede
controlar su vida, que confiamos en él y
en su capacidad para hacerlo bien.

4) Establecer limites razonables

Todos los nifios necesitan que sus
padres les marquen las normas sobre lo
gue pueden y no pueden hacer.
Mostrar a los hijos que se les quiere y
gue se les acepta tal y como son, a
veces parece incompatible con
ponerles limites y normas.

Pero los nifios necesitan la ayuda de sus
padres para ganar confianza en si
mismos y desarrollar una adecuada
autoestima. Esto solo lo alcanzardn si
asumen la responsabilidad de sus actos
y aprenden a resolver problemas.

Recuerde: aunque su hijo tenga una

dificultad relacionada con una
enfermedad o una discapacidad,
también necesita asumir

responsabilidades. Esto serd esencial en
el desarrollo de su autoestima.
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) Desarrollo positivo en
adolescentes

Hay un salto cualitativo importante
entre la nifiez y la adolescencia por lo
gue procede dedicar un apartado
especifico a esta fase. El modelo del
desarrollo positivo estd especialmente
disefiado para adolescentes y agrupa
graficamente las potencialidades que
hay que impulsar en esta etapa del ciclo
vital. En el caso de un adolescente
enfermo o con otro tipo de dificultades,
el tenerlas presente es una gran ayuda
para enmarcar el camino de
crecimiento  personal que debe
continuar, apoyando la gestién de la
adversidad.

El modelo del desarrollo positivo del
adolescente se basa en las “5 Cs”3, que
agrupan diversas competencias y
caracteristicas psicoldgicas o
conductuales: Competencia, Confianza,
Conexién, Caracter, Cuidados vy

Compasion.

Agrupa las habilidades y competencias
claves para el desarrollo positivo de los
adolescentes en forma de flor:
desarrollo personal, social, cognitivo,
moral y emocional. La eleccién de una
flor para presentar el modelo esta
basada en el concepto de
florecimiento.

El florecimiento representa el proceso
por el que el adolescente se encamina
hacia el desarrollo de una integridad
personal ideal.

% Oliva A, Pertegal MA, Antolin L et al.
Desarrollo positivo del adolescente [Internet].
2011 p. 292. Available from:
http://www.csalud.junta-
andalucia.es/salud/sites/csalud/galerias/docum
entos/c_3_c_1 vida_sana/adolescencia/desarr
olloPositivo_instrumentos.pdf
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Es un modelo que va mas alla de las
concepciones que se limitan a
considerar el rendimiento académico
o/y la ausencia de problemas
emocionales o conductuales como
Unicos indicadores del desarrollo
saludable del adolescente.

Como se puede ver en el dibujo, las
competencias con el desarrollo
personal se sitian en el centro del
modelo. Se trata de habilidades vy
capacidades bdsicas que sirven como
pilar al resto de competencias y que, a
su vez, se nutren de ellas.

El desarrollo personal tiene que ver con
las influencias dindamicas que se
establecen entre las habilidades vy
capacidades especificas incluidas en
cada uno de los grupos.
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Todas las competencias incluidas en el
modelo pueden considerarse un
continuo en el que los adolescentes se
situaran seglin tengan un mayor
dominio o desempefio en cada una. Se
trata de mostrar cierto grado de
dominio de la misma, no tanto de
poseer o no una competencia.

Son objetivos o habilidades que deben
promoverse  parar fomentar el
desarrollo positivo y saludable durante
los afos de la adolescencia y situar a
hombres y mujeres en una posicién de
partida ideal al comienzo de la adultez.

Los pilares de la resiliencia son muy

parecidos a las competencias de
modelo de desarrollo  positivo:
Autoestima; Introspeccién;
Independencia; Capacidad de
relacionarse; Iniciativa; Humor;

Creatividad; Moralidad; Capacidad de
pensamiento critico.

d) El rol de los Servicios

Los profesionales y los servicios, por si
solos, no pueden hacer realidad Ia
recuperacion ya que la llevan a cabo las
propias personas usuarias y sus
familias. Sin embargo, los profesionales
pueden crear las condiciones en las
cuales las personas se sientan con

poder de decisién, para que la
autogestion personal pueda
desarrollarse, procurando, en todo

momento, la creacion de condiciones
en las que la practica de |la
recuperacion resulte posible.

Los servicios basados en la perspectiva
de recuperacion tienen que incorporar

practicas relacionadas  con las
siguientes areas:
1) Objetivos en la vida: practicas

relacionadas con ayudar a pacientes
infantiles y sus familias para conseguir
sus metas personales:
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Ante todo, los profesionales tienen que
creer que las personas pueden
recuperarse, transmitiendo esperanzay
altas expectativas en sus
conversaciones con el nifio y la familia.

Para que una persona se situe en un
proceso de recuperacion, los objetivos
del tratamiento tienen que ir mas alla
del control de sintomas y estabilizacién
de la enfermedad, incluyendo metas
individuales 'y escolares/formativas
/ocupacionales.

Es fundamental que los profesionales
conozcan y apoyen el acceso, sobre
todo desde atencién primaria, a las
actividades de la comunidad que
puedan ser interesantes para los nifios
y adolescentes (deportivas, ludicas,
escolares), asesorandoles en la gestién
para prevenir el riesgo de aislamiento.
En este sentido, las familias deben
conocer y facilitar la conexidon con
asociaciones y grupos de interés de la
comunidad.

Los profesionales han de tener
presente, en todo momento, que el
mundo del nifio no es el hospital y que
su vida y su proyecto deben tener
objetivos externos al sistema sanitario.
En este contexto la vinculaciéon con el
tejido asociativo puede constituir el
apoyo bdsico para los nifios y los
familiares.

2) Participacion activa de usuarios:
participacién de nifios y familiares en el
desarrollo 'y evaluacién de los
programas y tratamientos.

Serd conveniente que pacientes vy
familiares participen en la gestion,
planificacion y evaluacion del servicio
sanitario y en la formacién de
profesionales. Hay que desarrollar
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cauces de participacion de los nifios en
estos ambitos e incorporar el enfoque
de la recuperacion en las comisiones de
participacion en las Unidades de
Gestion Clinica.

De este modo, los profesionales se
implicardn en actividades de educacidn
y sensibilizacién sobre el “enfoque de
recuperacién”, dirigidas a nifios y nifas
y a adolescentes que estan en proceso
de recuperacion, a sus familias, a los y
las profesionales y a las personas
responsables de la gestion. El resultado
serad que los servicios propicien que los
pacientes y sus familias a realizar
aportaciones en su comunidad y al
desarrollo de sus intereses de ocio vy
tiempo libre.

de
de

3) Diversidad en opciones
tratamiento: tipo y clase
tratamientos y programas ofertados

En el servicio se oferta una variedad de
opciones de tratamiento del cual el
nifio y su familia pueden elegir en un
horario que no entra en conflicto con
otras actividades importantes para la
recuperacion, como la escuela.

Se estimula a los pacientes a participar
en otras actividades que no estdn
relacionadas con la enfermedad. Se les
da oportunidades a los pacientes de
hablar con los profesionales sobre sus
necesidades e intereses. Desde los
servicios se facilita informacién vy
contacto con otros ninos, a sus familias
con el movimiento asociativo y los
profesionales tienen un buen nivel de
conocimiento de grupos de especial
interés y de las actividades en la
comunidad (que pueden ser de interés
para sus pacientes)
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En este sentido la figura del gestor de
casos es esencial, como conocedor,
tanto de la red hospitalaria como de la
comunidad, siendo capaz de ejercer un
papel integrador de los programas,
circuitos, intereses de los nifios y
familias, posibles conflictos de horarios,
tratamientos, riesgos, etc. Este rol
profesional recae, habitualmente, en
enfermeria, pediatria o medicina de
familia de atencién primaria, o en la
relacion entre la referencia hospitalaria
y la primaria, en la gestién de casos.

4) Derechos de eleccion: Siempre que
sea posible, los servicios han de
proponer una diversidad de opciones
ante situaciones concretas, enfocadas a
practicas que apoyan el trabajo
conjunto entre ninos, nifias, familias y
profesionales y su toma de decisiones.

Utilizar formas impositivas para influir
en la conducta y las elecciones de los
menores no conduce a la recuperacién.
Los adolescentes, nifios y sus familias
tienen acceso a la totalidad de su
historia clinica y pueden elegir y
cambiar su equipo/profesional de
referencia, si lo desean.

Los criterios de alta estan definidos
claramente y los profesionales se lo
explicardn a los nifios y sus familias al
ingreso y se monitoriza de forma
sistematica la progresion hacia
objetivos claramente definidos. Los
profesionales escucharan y atenderan a
las decisiones y preferencias de los
pacientes y sus familias. Toda la
atencion que sea posible ha de
prestarse en el entorno natural de la
persona (p. e. domicilio, comunidad,
escuela)
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5) Servicios personalizados: practicas
adaptadas a la persona en proceso de
recuperacion

Existen distintos cauces para adaptar el
proceso de recuperacion a personas
con diferentes culturas, experiencias
vitales, intereses personales vy
necesidades. En referencia a ello los
servicios han de actualizar la formacién
en competencia de habilidades para la
atencion a la diversidad, en general, y a
la adversidad, en particular, cuando
ésta se presente. Corresponde a la
organizacién la realizacion de estos
cauces.

Se tiene que tener en cuenta el
momento evolutivo y madurativo del
nifo, su etapa del ciclo vital, las
caracteristicas de la familia, los roles de
cada uno en ella, las redes sociales de
apoyo con las que cuenta la familia.

Se hara todo lo posible por implicar a
las personas significativas del paciente
(familiares, amigos)y otros apoyos
naturales (mundo escolar, la parroquia,
vecinos) en el plan de cuidados
individualizado, si el nifio/a lo desea.

e) Rol de los profesionales

Para que la recuperacion tenga el
impacto que merece, los profesionales
necesitan entender qué significa v,
junto con pacientes y familiares vy
allegados, respaldar activamente su
implementacion en los servicios.

El papel de los profesionales es distinto
en funcibn de su orientacidon
terapéutica, por lo que en servicios con
enfoque de recuperaciéon se comportan
como entrenadores personales,
“ofreciendo sus habilidades
profesionales y conocimientos, a la vez
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gue aprende del paciente como

experto por experiencia”.

La educacion, las actividades de ocio y
la participaciéon en la sociedad se
convierten en los principales objetivos.
Estos son los verdaderos pilares del
proceso de inclusion social y los
tratamientos, bien sean fisicos,
psicoldgicos o sociales, solo son utiles
si ayudan a conseguir estas metas.

La meta profesional es por tanto
ofrecer a la persona informacion sobre
recursos, habilidades, redes y apoyo
que sirvan para gestionar su propia
enfermedad, en la medida de lo
posible, y ayudarle a acceder a los
recursos que estime necesarios para
vivir su vida.

Diferentes estudios identificaron las
caracteristicas claves que deben tener
los profesionales: mostrar una actitud
de apertura, colaborar de igual a igual,
centrarse en recursos internos de la
persona, mostrar reciprocidad y tener
la voluntad de ir mas alla.

Ademas, estas caracteristicas generales
deben estar combinadas con un alto
nivel de habilidades relacionales:
empatizar, atender-cuidar, aceptar,
reconocimiento mutuo, animar a
asumir riesgos responsables, tener
actitudes positivas de cara al futuro y
crear relaciones que inspiren
esperanza. De cualquier modo,
conseguir practicas orientadas a la
recuperacion significa lograr un cambio
en la cultura y en la organizacion de los
servicios.

COMPETENCIAS PROFESIONALES

¢ Con el nifo, el profesional:
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mantiene el compromiso de
ayudar al nifio, como parte del
proceso de atencidon, a relatar
su historia con sus propias
palabras y utilizando su propio
lenguaje

ayuda al nifio para que exprese
como comprende su
experiencia particular utilizando
historias personales, anécdotas,
similes o metaforas.

desarrolla un plan de atencidn

basado, siempre que sea
posible, en las necesidades,
expectativas o deseos

expresados por el nifio.

se interesa en apoyar al nifio
para que identifique lo que las
personas de su entorno pueden
hacer para ayudarle a resolver
problemas especificos.

ayuda al nifio a identificar
acciones que le hagan dar un
paso positivo en direccién a un
objetivo que desee.

ayuda al nifio a conocer sus
fortalezas y debilidades.

ayuda al niflo a desarrollar la
confianza en si mismo.

ayuda al nifo a ser consciente
de cambios sutiles  en
pensamientos, sentimientos o
acciones.

Con la familia, el profesional

contempla, siempre que sea
posible, las necesidades,
expectativas o deseos

expresados por los miembros
de la familia.

ayuda a la familia a identificar
problemas especificos de la vida
del nifio y lo que se debe hacer
para afrontarlos.
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e ayuda a la familia a identificar
gue cosas les pueden funcionar
bien o mal, en relacion con
problemas especificos de Ila
vida.

e muestra interés en ayudar a la
familia en la identificacién de lo
que personas Yy sectores
concretos (Asociaciones,
recursos de la comunidad)
pueden o podrian hacer para
ayudarles a afrontar problemas
especificos de la vida.

e apoya a los miembros de la
familia para que identifiquen
acciones que supongan un paso
positivo en direccibn a sus
propios objetivos.

e ayuda a los miembros de la
familia a ser conscientes de que
estdn dedicando tiempo para
abordar sus necesidades
especificas.

e reconoce el valor del tiempo
gue la familia dedica al proceso
de evaluacién y cuidado.

e ayuda a los miembros de la
familia a promover su capacidad
de ayuda mutua.

¢ Con todos (familia Yy
nifio/adolescente), el profesional

Respeta y potencia un escenario de
convivencia y entendimiento mutuo
donde “se comparte el poder” en
funciéon de las capacidades que cada
miembro pueda desarrollar en cada
momento.

D. Instrumentos para la recuperacion

demuestra ser capaz de
escuchar activamente.

respeta y ayuda para que el
nifio y los miembros de su
familia mantengan su propio
ritmo y utilicen su propio
lenguaje en el desarrollo de su
narracion.

se interesa en la narracién del
nifo y por la historia familiar
pidiendo aclaraciones de puntos
particulares y mas ejemplos o
detalles.

asegura que estén disponibles
copias de todos los documentos
de evaluacion vy planificaciéon
para uso de los responsables
familiares y/o del adolescente
los ayuda a identificar y tomar
conciencia de sus fortalezas y
debilidades.

garantiza que el nifo, los
miembros de la familia y/o el
adolescente son conscientes en
todo momento del propésito de
todos los procesos de atencion.
ayuda al nifio y a los miembros
de la familia a identificar
cambios que supongan un paso
para resolver o alejarse de un
problema especifico de la vida.

Para ampliar los detalles de los instrumentos de recuperaciéon que se comentan se ha
preferido incluirlos como Anexo 3, Instrumentos para la recuperacion.
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CONCEPTO

“La recuperacion es un proceso unico, hondamente personal, de cambio de
actitudes, valores, sentimientos, metas, habilidades y roles de una persona. Es una
manera de vivir una vida satisfactoria, con esperanza y aportaciones, incluso con las
limitaciones causadas por la enfermedad. La recuperaciéon implica desarrollar un
nuevo sentido y propdsito en la vida, a la vez que la persona crece mas alla de los
efectos adversos de la enfermedad o discapacidad”

Por tanto, una persona puede recuperar su vida (recuperacién social) sin
necesariamente recuperarse de su enfermedad (recuperacién clinica).

Recuerde:

J Cuando hable con su hijo ofrézcale respuestas claras y sinceras.

J Busque un momento en el que el nifo se sienta comodo y seguro.

J Prepare la informacidn, con explicaciones sencillas a las posibles preguntas.

J Hablele despacio, dejando que el nifio asimile la informacion.

J Observe sus reacciones y preguntele sobre sus miedos y sentimientos.

J Céntrese en el presente y en lo que se va a hacer ahora.

J Amplie la informacidn segun el nifio vaya preguntando.

U Practique la escucha activa, con comprension, apoyo y acompafiamiento.

J Hagale saber que comprende sus sentimientos y que permanecera junto a él para

apoyarle y escucharle. A veces no es necesario hablar mucho, los nifios se calman si
sienten que han sido escuchados y que sus padres les comprenden.

J A veces basta con decirle simplemente “aja”, “ya entiendo”.

J Acepte los sentimientos de su hijo y hagale saber que entiende lo que siente.

U Estimule la expresion de los sentimientos de su hijo a través del juego, el dibujo o los
cuentos.

J Reaccione constructivamente ante los arrebatos de su hijo. Si este se enoja o le echa la
culpa de su enfermedad, intente buscar lo que realmente su hijo intenta comunicarle.

U Ayude a su hijo a crear expectativas realistas.

J Ayude a que su hijo desarrolle una perspectiva positiva, buscando juntos cosas
concretas que puede hacer para sentirse mejor.

J Sea honesto con su hijo. No le mienta y evite decir cosas como “no te va a doler nada”
si esa no es la realidad. El nifio necesita sentirse seguro y si le miente no podra confiar
en usted.

J Ayudele a confiar en los profesionales médicos.

J Animele a formular sus propias preguntas cuando no entienda algo.

J Los nifos pequefios necesitan menos detalles y suelen atender a los signos de
enfermedad que son mas visibles o llamativos.

J Los nifios mayores hacen mds preguntas y requieren mds detalles. Conteste a sus

preguntas de una manera sincera y tranquilizadora y muéstrese atento a sus
sentimientos y preocupaciones.

] En el caso de adolescentes, intente comprobar la informacién que el nifio ya tiene, ya
gue puede estar distorsionada.

SOBRE TODO ESCUCHE Y ACOMPANE

s |
| I
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CINCO ETAPAS DE LA RECUPERACION

1. Desconcierto: Un tiempo de retraimiento caracterizado profunda sensacién de
pérdida y falta de esperanza

2. Concienciacion: Darse cuenta que no todo estd perdido y una vida plena es
posible

3. Preparacion: hacer un inventario de las fortalezas y las debilidades respecto a la
recuperacién y empezar a trabajar en el desarrollo de habilidades de recuperacion

4. Reconstruccion: trabajar activamente para lograr una identidad positiva, fijar
metas significativas y asumir el control pleno de la propia vida

5. Crecimiento: vivir una vida con sentido, caracterizada por la autogestion de la
enfermedad, la fuerza moral y un sentido positivo de uno mismo

S
APOYOS EN ELCAMINO DE LA RECUPERACION

a) PARTIENDO DE LOS DERECHOS DEL NINO... | Etica de derechos.
Responsabilidad parental.

Etica del acompaiiamiento.

b) ETAPAS DE LA RECUPERACION | Desconcierto
Concienciacion

Preparacion
Reconstruccion

Crecimiento
C ACTIVOS DE SALUD

Activos de salud
F. RIESGO Resiliencia F. PROTECTORES
Vs. Enfermedad Vs. Interpersonales
Nivel Autonomia Ecologia Social
Estresores Habilidades

l'6o |
| I |
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EL ESCENARIO

Uno de los indicadores mas importantes de progreso hacia la recuperacién se
manifiesta cuando una persona es capaz de abandonar el “papel de enfermo” y
convertirse en algo mas que un receptor pasivo de cuidados. Bien sea a través de
integracion plena en la escuela, como realizando actividades ludicas, cuidado de
animales, haciendo deporte, o compartiendo la experiencia con iguales, a menudo es
un paso clave en el proceso de recuperacion.

ESCENARIO DE LA
RECUPERACION

FAMILIA
Y
ALLEGADOS

ESPERANZA EMPODERAMIENTO

MENOR
EN
SITUACION

/J ACCESO A FORMACION,

ACTIVIDADES / 0CIO...

ATENCION SANITARIA

Y SOCIAL DE CALIDAD I/

ESTATUS DE
IGUALDAD

APOYO ENTRE
IGUALES

RED
SOCIAL
EXTENSA
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ESCALERA DE CAMBIO

Aungue los instrumentos de seguimiento del proceso de recuperacién pueden
consultarse en el anexo 3 de forma general, puede seguirse en la siguiente escala de
procesos de actitud.

LSCALERA DE CAMBIO
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3. CON LA PARTICIPACION DE LA INFANCIA

Para facilitar el seguimiento del tema de recuperacidn se aporta el siguiente indice:

Introduccion

b) | Foro de Participacién Infanti
c) Conoce tus derechos™

d) Red Dédalo™

e) Red Sabia®®

TALLER 4: LA INFANCIA VOTA 4,

A. Salud Publica: Amiga de la infancia

a) Consejo de salud de las personas menores
|10

B. Estrategia de participacién infantil. Proyecto “ Al ladon del menor’
TALLER 1: PARTICIPAR ES SALUDABLE

TALLER 2: PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL

TALLER 3: PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES

4

Introduccion

La  Participaciéon infantil  puede
definirse, como el proceso por el que la
ciudadania menor de edad, de forma
individual o grupal, influye en el
proceso de toma de decisiones de la
sociedad. La ciudadania menor de edad
es agente de cambio de sus propias
vidas, de su familia y de la sociedad.

El Derecho a la Participacién es una de
las Categorias en las que se agrupan los
derechos fundamentales de la infancia
de la Convencidn sobre los Derechos
del Nifio (CDN), tratado internacional
de Derechos Humanos que fue
aprobado en 1989.

Se reconoce el derecho de nifios y nifias
a expresar libremente sus opiniones en
todos los asuntos que les conciernen, e
insiste en que a esas opiniones se les dé
el debido peso en conformidad con la
edad y la madurez de los nifios que las

expresen (Articulo 12). Proclama
ademas el derecho de los nifios a la
libertad de todas las formas de
expresion (Articulo 13). Los nifos
tienen derecho a Ila libertad de
pensamiento, de conciencia y de
religion (Articulo 14), a la privacidad y a
la proteccion de ataques o injerencias
ilegales (Articulo 16) y a la libertad de
asociaciéon y de celebrar reuniones
pacificas (Articulo 15)".

El disfrute de estos derechos en su
proceso de crecimiento, ayuda a los
nifios y nifas a promover la realizacion
de todos sus derechos y les prepara
para desempefiar una funcion activa en
la sociedad.

UNICEF propone como una de las
medidas basicas para garantizar Ia
aplicacion de los derechos de los nifios
en tiempos de crisis, promover la
participacién regular y organizada de
los nifios y su derecho a ser escuchados



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

respecto a las decisiones (también las
politicas) que les afectan, teniendo
adecuadamente en cuenta  sus
opinionesz.

El estudio “EL bienestar infantil desde
el punto de vista de los nifios” realizado
por UNICEF en 2012, refleja que a
mayores niveles de participaciéon en
distintos ambitos de la vida
corresponde un mayor nivel de
bienestar  subjetivo  general.  El
bienestar infantil esta relacionado con
los sentimientos sobre si mismos
(optimismo, soledad, etc.), los valores y
aspiraciones que tienen, asi como con
las opiniones y percepciones sobre el
entorno’.

La normativa y la doctrina cientifica nos
abogan a impulsar la participacién en
personas menores, tanto por sus
beneficios como por los inconvenientes
de no hacerlo. Entre los beneficios que
aporta nos encontramos: mejora la
calidad y cantidad de informaciéon que

expresar sus sentimientos, desarrollar
confianza, aumentar habilidades en la
toma de decisiones, potenciar su
autoestima y hacer frente a |la
hospitalizacién, que argumentan que
deberia incluirse en el régimen
terapéutico.

Y entre los inconvenientes de la no
participacién: dependencia del adulto,
escasa iniciativa, pasividad, comodidad,
conformismo, falta de respuesta en
situaciones criticas, falta de sentido
critico, inseguridad, baja estima
personal, reduccidn de la creatividad e
imaginacién si las actividades son
dirigidas, estancamiento en el
desarrollo personal y formativo, miedo
a la libertad, a toma de decisiones, baja
capacidad de comunicacion, bajo
aprendizaje de los valores
democraticos, baja creencia en |la
democracia, infancia como objeto no
participativo, desconocimiento de
derechos de expresién e invisibilidad
social de la infancia®.

reciben, tienen la oportunidad de
BENEFICIOS...

Mejora calidad de la informacién

Oportunidad expresar sentimientos

Desarrollo de confianza
Habilidades para las decisiones
Potenciar autoestima

Mejor afrontamiento de ingresos
Saludable mejora del bienestar

Equilibrio autonomia y proteccion

PARTICIPACION

... NO

..INCONVENIENTES

Dependencia y pasividad

Comodidad y conformidad

Falta de iniciativa y sentido critico
Falta respuesta situaciones criticas
Inseguridad y baja autoestima
Limitacién creatividad /imaginacion

Estancamiento 1 desarrollo personal

Favorece la recuperacion

Miedo ala Libertad
s Baja capacidad de comunicacion
Aprendizaje
|:> Baja capacidad valores democraticos.

Invisibilidad social de la infancia.

.‘.

N .

Capacﬁﬁcmn



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Una sociedad en la que la toma de infantil es saludable, sus beneficios
decisiones mayoritariamente recae en mejoran el bienestar fisico, psiquico y
personas adultas, puede presentar social, 'y por tanto deberian
dificultades para escuchar a la contemplarse de forma transversal y
ciudadania menor de edad, para facilitarse especialmente en entornos
ofrecer oportunidades y espacios para donde se desarrolla y crece la infancia.
la  participacion  conjunta, para
permitirla, para potenciarla y mucho Por todo ello, la participacion es
mas para implantar acciones con la espacialmente importante en Ia
visién propuesta por personas menores ciudadania menor de edad que
de edad presenta un trastorno en su desarrollo
determinado y que probablemente
Por ello, es necesario un proceso de debera hacer frente a adversidades a lo
aprendizaje en participacion infantil, en largo de su ciclo vital. También va a ser
el que se adquieran las competencias fundamental la participacion de los
necesarias para lograrla. Tantas padres, madres, hermanos, hermanas,
personas adultas como menores de tutores, familiares, companeros..., que
edad debemos ser capaces de elevar estan cercanos a esta realidad. Hart
las voces de nifios y nifias, crear definid distintos niveles de
distintos canales de participacion, participacién 5. Las autoras han
brindar oportunidades, tomar realizado una adaptacion, que se refleja
decisiones compartidas, debatir en la tabla siguiente:
diferentes puntos de vista, iniciar y

dirigir proyectos, etc. La participacion

O wesnoPARTIPATVOS

MANIPULACION: Proyectos en los que las personas menores no entienden ni los temas que se tratan
y por lo tanto no comprenden sus acciones

DECORACION: Eventos en los que las personas menores participan Gnicamente para reforzar una
causa que defienden adultos.

PARTICIPACION SIMBOLICA: Instancias en las que las personas menores son aparentemente instados
a participar pero en realidad tienen poca o ninguna opcidn sobre los temas.

NIVELES DE PARTICIPACION EFECTIVA

ASIGNADOS PERO INFORMADOS: Adultos explican el proyecto a personas menores e invitan a
participar de forma voluntaria. Las personas menores deben tener un rol significativo.

CONSULTADO E INFORMADOS: Adultos trasladan una consulta a menores, que entienden el alcance,
propdsitos y proyectos. Las opiniones deben ser tenidas en serio.

INICIADOS POR ADULTOS, DECISIONES COMPARTIDAS CON LOS MENORES: Toma de decisiones
compartida entre ciudadania menor y mayor de edad.

INICIADOS Y DIRIGIDOS POR LOS MENORES: Proyectos iniciados y dirigidos por ciudadania menor de
edad. Presentan la dificultad que personas adultas pretendan asumir un rol directivo.

INICIADOS POR MENORES, DECISIONES COMPARTIDAS CON ADULTOS: Proyectos dirigidos por
personas menores, compartiendo la toma de decisiones con adultos

INFANCIA ORGANIZADA EN RED que crea la Ciudadania global de personas menores, favoreciendo la
integracion e inclusion de la infancia en la sociedad.
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UNICEF en el Estado Mundial de Ia
Infancia de 20036 propone cinco
contextos de participacion infantil. La
clave para la integracién de la
participaciéon sostenible de la
ciudadania menor de edad en la vida
comunitaria es la creacion de
estructuras que otorga poder a las
personas menores de edad en Ila
sociedad.

SOCIEDAD
Elecciones
MWedios de comunicacidn

DECISIONES EN POLITICAS PUBLICAS
Faros
Consejo de los Derechos

ESCUELA
Consejos escolares
Asociaciones estudiantiles
Planes educativos

COMUMNIDAD
Asociaciones de la vecindad
Programas institucionales
Grupos informales y culturales

FAMILIA
Competencias familiares

En Octubre de 2010, los partidos
politicos PSOE A, PP A, IU LV CA y PA
firmaron con la intencién de aunar las
voces a favor de la infancia el Pacto
Andaluz por la Infancia7. Con esta firma
se establecié un compromiso expreso
para que se prioricen los temas de
infancia en los planes y en las agendas
politicas, en seguir trabajando para que
se haga posible y se materialice en los

A. Salud Publica: Amiga de la infancia

La Ley de Salud Publica de Andalucia
recoge como uno de sus principios, el
Principio de participacion.

De este modo, las Administraciones

publicas de Andalucia actuaran siempre
bajo el principio de la efectiva
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presupuestos de la Junta de Andalucia.
Un punto de partida para mejorar la
salud, educacidn, igualdad y proteccion
a la infancia. Se trata de un paso muy
importante para conseguir que la
infancia se convierta en una prioridad
en la agenda politica y en la sociedad
en general.

Entre los acuerdos bdsicos que recoge
el Pacto Andaluz por la Infancia, se
incluye 6rganos de participacion
infantil, la elaboracion de planes
municipales de infancia y el
mantenimiento de la  inversién
destinada a familias e infancia. Con este
Pacto se expresa el deseo de alcanzar
una Andalucia Amiga de la Infancia,
donde se dé cumplimiento efectivo a
los derechos vy también a las
responsabilidades de su poblacidn
infantil.

La iniciativa Ciudades amigas de la
infancia8 ha generado algunos de los
modelos mds utiles para implicar a los
nifos y nifias en la gestion y el
desarrollo de sus comunidades. En
esencia, las urbes que aspiren a ser
ciudades “amigas de la infancia” se
comprometen a aplicar los principios
de la Convencién sobre los Derechos
del Nifio, en especial mediante un
solido enfoque participativo y la
incorporacion de los derechos de la
infancia a sus presupuestos y politicas.

participacién de la ciudadania en la
toma de decisiones y en el desarrollo
de las politicas relacionadas con salud
publica, con especial atencion a las
personas menores de Andalucia.
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a) Consejo de salud de las personas
menores de edad

La participacién en las politicas de salud
de Andalucia se refleja con el Decreto
246/2005, de 8 de noviembre que crea
el Consejo de Salud de las personas
menores de edad, como érgano asesor
de la Consejeria de Salud para asuntos
relacionados con el interés de las
personas menores de edad en lo
relativo a su salud y a la atencién
sanitaria.

En este organo forman parte dos
personas menores de edad designadas
por el Consejo de Juventud de
Andalucia y dos personas menores de
edad designadas por Consejo Escolar de
Andalucia, entre aquellos que sean
miembros del Consejo Escolar de los
centros.

b) Foro de Participacion Infantil

Bajo el lema ‘Incorporando las voces
infantiles en las politicas de salud’, el 11
de diciembre de 2010 se celebré en
Sevilla el | Foro de Participacién Infantil,
con la asistencia de cien personas,
entre ellos, 60 niflos y nifas, con
edades de 9 a 17 anos, adultos y
expertos en infancia. El objetivo de este
foro fue generar un espacio de debate
con los menores, que facilite conocer

sus puntos de vista, y definir
intervenciones, metodologias y
herramientas que favorezcan |la

participacién infantil y la incorporacion
de la perspectiva de la infancia en lo
relativo a su salud y a la atencién
sanitaria.

Durante la jornada se celebraron cuatro
grupos de trabajo con los menores
asistentes al foro, para debatir, entre
otras cuestiones, sobre el concepto de

E

salud que tienen los nifios, las
sugerencias para mejorar la salud en
entornos como el barrio o los centros
educativos, y conocer su vision acerca
del trato ofrecido desde los hospitales y
centros sanitarios a la infancia, entre
otros.

Enlace:

http://www.juntadeandalucia.es/salud

/participacioninfantiljuvenil

c) Conoce tus derechos

Durante los cursos 2010-11 y 2011-12
en el Colegio de Educacion Infantil y
Primaria “Félix Rodriguez de la Fuente”
de Los Palacios y Villafranca (Sevilla)
llevé a cabo un Proyecto de educacién
para la salud en colaboracién con el
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla
titulado: “Ponte a su altura”.

Los objetivos del proyecto han sido
crear la conciencia en las personas
menores de que, tanto por ellos
mismos como con sus padres, pueden
acceder a la asistencia sanitaria cuando
la necesiten; y reflejar en dibujos la
opinidn y la percepcién de nuestros
alumnos sobre sus derechos en relacion
con la asistencia sanitaria.

La Consejeria de Salud y Bienestar
Social, ha recopilado mas de 240
dibujos realizados por escolares que
han participado en esta iniciativa.

Enlace:

http://www.juntadeandalucia.es/salud

/conocetusderechos



http://www.juntadeandalucia.es/salud/participacioninfantiljuvenil
http://www.juntadeandalucia.es/salud/participacioninfantiljuvenil
http://www.juntadeandalucia.es/averroes/colegiofelix/
http://www.juntadeandalucia.es/averroes/colegiofelix/
http://www.juntadeandalucia.es/salud/conocetusderechos
http://www.juntadeandalucia.es/salud/conocetusderechos
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d) Red Dédalo

El proyecto Dédalo pretende animar a
los servicios sanitarios, a sus centros y
Unidades de Gestion Clinica (UGC) a
desarrollar estrategias activas para
favorecer la inclusion del enfoque de
derechos de la infancia en el Sistema
Sanitario Publico de Andalucia (SSPA),
en particular en lo concerniente al
derecho de los menores a recibir
asistencia sanitaria en condiciones
adaptadas a su edad y al derecho a ser
escuchados e incorporar sus opiniones,
sugerencias y vision en planes vy
programas que se dirigen a este grupo
de la poblacién.

Este proyecto aspira a reforzar e
integrar, en un marco operativo,
iniciativas y experiencias que se han
puesto en marcha con anterioridad en
el SSPA, todo ello en un horizonte
estratégico de la promocién de la
participacién infantil.

Es por ello, un proyecto para animar al
debate y la reflexidon en los servicios y
entre los profesionales e iniciar un

proceso de pilotaje de aquellas
acciones y experiencias que, de forma
voluntaria, promuevan este enfoque.

Enlace: http://reddedalo.wordpress.com/

e) Red Sabia

Es la red de salud de atencién al buen
trato a la infancia y adolescencia, que
trabaja en red para mejorar la salud y la
atenciodn al bienestar de la infancia y la
adolescencia.

Promueve el buen trato a la infancia y
forma a profesionales y a la ciudadania
en el respeto de los derechos de los
nifios y las nifias.

En 2011 desde Red Sabia se celebro el
Dia Internacional de la Infancia con la
participacién de personas menores con
la Iniciativa “Si tuvieras una varia
magica, qué le pediatrias”. Han sido
expuestos mas de 120 dibujos recibidos
en la plataforma de la red.

Enlace: http://www.redsabia.org

B. Estrategia de participacion infantil. Proyecto Al Lado del menor...

Los talleres de participacion infantil se
enmarcan dentro de la propuesta de
abordaje de cooperacion  entre
servicios publicos y asociaciones, para
recuperar el proyecto vital de personas
menores con problemas crénicos de
salud y facilitar la labor de padres y
madres como cuidadores.
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La Estrategia Al Lado del menor
considera que la mejora real en el
abordaje de la adversidad en personas
menores es solamente posible con la
participacién de nifios, nifias y jovenes
teniendo en cuenta su punto de vista.


http://reddedalo.wordpress.com/
http://www.redsabia.org/
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l Escenarios de
Participacion
Consejos del menor Grales.
Consejo de salud de
personas menores
Foro participacién infantil
Conoce tus derechos
Redes: Dédalo y Sabia...

Salud Publica
AMIGA de la

Infancia
l Talleres de
Participacién
Talleres Infancia Grales.
Talleres de Afectados de
personas menores
Talleres con menores con
problemas de comunicacién
Talleres los nifios también
Votan

afectado y

¢, Como trabajar en escenarios de participacion
con los menores afectados y sus familias?

CALIDAD
DE LA
ATENCION

RECUPERACION
del sentido de la
VIDA

Menor

familia

\@V

SUFRIMIENTO
Y SOLEDAD

Uniendo visidon con accién, se han
realizado distintos tipos de talleres con
el objetivo de mejorar el aprendizaje en
los procesos de participacion infantil.

El trabajo en los tres talleres se basa en
un itinerario comun, que se adaptard y

trabajard con estrategias diferentes en
funcion del taller. El itinerario se
desarrolla en diferentes dmbitos
(domicilio, colegio, servicios sanitarios,
amigos, ocio..) y a su vez en tres
momentos distintos: el inicio de la
adversidad, el ahora y el futuro.
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TALLER 1

PARTICIPAR ES SALUDABLE

El 24 de julio de 2011 se realizé un taller de consulta con 16 nifios y niflas de 7 a 11 afos
en la Consejeria de Salud y Bienestar Social.

Objetivo: Fomentar la participaciéon de menores en la propuesta de mejora de atencion
sanitaria a la ciudadania menor de edad.

Metodologia: Se inicio el taller con una ronda de presentacion de personas participantes
y personas que coordinaron el taller. Se utilizaron unas pegatinas identificativas. A través
de 8 cuestiones se les planted el caso de Maria:

“Maria de 12 afios ha ido al hospital porque desde hace dos semanas tiene fiebre y el pediatra de
su pueblo le ha dicho a su madre y padre que deberian llevarle para hacerle pruebas”.

1. é¢Has ido alguna vez a un centro de salud? ¢Y a un hospital? ¢Qué te ha parecido?
2. éQué es lo que mas te ha gustado? ¢ Qué no te ha gustado?

3. éHas participado en alguna actividad relacionada con la salud? ¢Te gustaria participar en
alguna?

4. ¢Como te gustaria que fuese tu pediatra? ¢Y el personal de enfermeria?
5. Si alguna vez tienes que ir a un Hospital, ¢ Cmo te gustaria te tratasen?

6. Haz un dibujo de cdmo te gustaria informaran los médicos y médicas a las personas
menores de la enfermedad qué tienen

7. Si fueras la persona responsable de un Hospital de Pediatria, ¢ Qué cambiarias?

8. éCrees que los nifios y nifias pueden ayudar a otros niflos y nifias cuando tienen una
enfermedad? {Como?

A lo largo del taller las personas participantes fueron completando un cuadernillo que
recogia las preguntas mencionadas anteriormente. Cada una de las 8 cuestiones fue
presentada por profesionales de la Consejeria de Salud y Bienestar Social, estableciendo
un tiempo para la reflexidn, debate y conclusiones.

En el taller se realizaron otras actividades promotoras de salud, concretamente un
desayuno saludable, preparacion de brochetas de fruta y una sesién de relajacion.
También hubo un descanso dinamizado por un especialista en Magia Infantil.

Por ultimo, se rellend una encuesta de satisfaccion especialmente disefiada para este
taller. Al final se entregaron los diplomas de participacién en el taller “Participar es
Saludable”.

5o |
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Conclusiones del taller:

El 100% de los participantes habian ido alguna vez a un centro de salud y el 86% a un
hospital. Los aspectos que destacan qué le han gustado de los centros sanitarios son, a
pediatras y la buena atenciéon que se presta a las personas menores, del entorno: la
limpieza, que sea agradable y tenga dibujos, de la organizacién que tarden poco y que los
nifios y nifias no estén solos.

Los aspectos que no le han gustado de los centros sanitarios son: que haya y se vea tanta
gente enferma, el tiempo que se tarda en atenderlos y las caracteristicas de las salas de
espera, estar solos en algin momento, algunos aspectos técnicos (pinchazos,
medicamentos...) que han sido dolorosos, también destacan aspectos sobre la
informacién recibida:

“No me gusta que en el hospital no me explican lo que me van a hacer”

También se refirid que les gustaria establecer canales de comunicacién con los pediatras
por ejemplo, poderle preguntar en un correo electroénico.

Los cambios que proponen que harian si fueran la persona responsable de un Hospital de
Pediatria se refieren a:

0 Decoracidn: paredes de colores alegres, paredes decoradas con animales, paisajes...,
puertas, pasillos adornados: macetas o dibujos, losas coloridas, el decorado, el suelo
para poder jugar, la forma del edificio, las escaleras, los ascensores

0 Equipamiento: Teles en las habitaciones, camas con dibujos, Mas cosas en la sala de
espera como juegos, teles, consolas, ordenadores, Wii. En las habitaciones: camilla,
silla, mesa y estanteria. Uniformes de profesionales: batas mas coloridas, las botas

0 Informacion que reciben: “Que los médicos hablen en idioma de pequefios y que nos

lo expliquen”

Alimentacidn: Hacer tu propio menu:“Que no se repita mucho la comida”

0 Ocio: Un museo o cosas asi para ir de vez en cuando, animadores para animar a los
enfermos, parque, jardin, columpios para poder divertirnos, piscina, un patio

0 Organizacion: Habitaciones con espacio, que me pueda visitar mas de una persona a
la vez, que no hubiera retrasos, que vengan tus amigos y familia a visitarte.

o

“No nos gustan las operaciones y ver la gente enferma”
“Que pueda entrar alguien contigo en las radiografias”

0 Profesionales: Cambiaria el comportamiento de los pediatras, médicos simpaticos y
amables, cambiaria la personalidad

“Es muy fdcil, lo tnico que tienen que hacer los médicos es hacer felices a los nifios”

A la pregunta ¢Crees que los nifios y nifias pueden ayudar a otros nifios y nifias cuando
tienen una enfermedad? ¢ Como? el 100% contestd afirmativamente.

e |
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Refirieron actividades que ayudan a la continuidad escolar y al camino hacia el colegio:

“Pues claro. Pues si estd en el hospital/cama vamos a visitarle. Como no puede ir al
colegio llamarle para darle los deberes y charlar con él”

Otras actividades relacionadas con el acompafiamiento, juego y regalos

”Si. Llevdandole cositas, pasteles, juegos. Apuntes....etc.”

“Claro. Cuiddndoles, ayuddndoles y apoydndoles”
“Si. Apoydndoles, hablando con ella para que no se sientan solos, llevarles la mochila”
“Si. Llamando por teléfono, visitdndole, prequntdndole como esta”
“Si. Animdndole y darle dnimo de que no es demasiado grave”

En relacion a la encuesta de satisfaccion, el 100% de los participantes al taller
recomendaria este taller a algun amigo o amiga, todos contestaron la encuesta de
satisfaccién y destacan aspectos del taller como:

El 75% contestd que el taller les habia gustado con la puntuacién mas alta (4 puntos).

El 100% piensa que este taller va a ayudar a mejorar los cuidados de salud que se dan a
los ninos, nifias y jévenes.

EL 93% piensa que este taller va a ayudar a mejorar los hospitales

En general, el taller ha sido bien valorado por todos los participantes. Desde un punto de
vista cualitativo las actividades del taller que mas les han gustado han sido las siguientes:
La magia, los desayunos y las brochetas, hacer el mural y los dibujos, los regalos y el
video “las escaleras divertidas”

Desde la coordinacion del taller, se concluyd que para otras ediciones habria que tener
en cuenta para grupos mas homogéneos en funcién de grupos de edades: 7, 8 y 9 afios; y
otro grupo de 10, 11 y 12 afios, hacer el taller mas dinamico, mas corto y abreviar el
cuadernillo de actividades.
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TALLER 2

PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL

Taller de participacién realizado en el Aula Hospitalaria del Hospital Infantil Virgen del
Rocio de Sevilla. Este taller estuvo organizado por el grupo de participacion de la
Estrategia Al lado del menor y el personal docente y sanitario del Aula Hospitalaria del
Hospital.

Asistieron las personas menores y sus familias que acudieron al aula hospitalaria el dia de
realizacion del taller. También se invitd a participar a personas ingresadas que estaban en
sus habitaciones, y que por cualquier motivo no podian acudir al aula. En este taller han
participado 15 nifias y nifios hospitalizados.

Metodologia: La dindmica ha consistido en trabajar con ellos los diferentes escenarios:
hogar, colegio y hospital.

Realizamos previamente 3 murales en Papel Pluma en los que habia dibujado en su parte
inferior una casa, un hospital y un colegio. Las personas que participaban en el taller
fueron completando cada uno de los murales con mensajes, dibujos, deseos...Se
facilitaron papeles de diferentes colores, medidas y formas. Una vez terminado se iba
pegando con masilla blanca.

Mensajes en mural de hogar:

“Me gustaria que los nifios que estdn malitos y no puedan ir al cole vinieran profesores a casa
para darles clase”

“Lo mejor de mi casa: Ml FAMILA”

“Tengo dos hermanos y tengo muchas ganas de verlos y de estar en mi casa con ellos para
montar el drbol de navidad”

“Soy Feliz”
“Les echo mucho de menos sobre todo a mi perro”
“En mi casa tengo una hermana que se llama Elena y es muy guapa”

“Tengo 5 hermanos, una de ella es melliza mia, vamos que en casa no me aburro. Tengo también
3 sobrinos con lo cual me divierto”

“Te quiero Ana, te quiero Antonio”
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Mensajes en mural de colegio:

“En el cole me lo paso muy bien con mis amigos, quiero ir pronto porque me lo paso muy bien
jugando en el patio” / “Se hacen muchos amigos y te diviertes”

“Echo de menos el cole porque se aprenden cosas nuevas y juegas con tus amigos”

“Tengo muchas ganas de volver a ver a mis compafieros del cole porque hace mucho que no les
veo”/ “Ser positivo con los demds”

“Mis comparfieros Miguel, Marcos, Elias, Jesus a todos los afioro y los adoro, excepto a la profe
que manda deberes”

“En el cole la sefiorita Cristina dice que soy muy buena alumna, yo extrafio mucho a mis
companeros y ellos a mi”

Mensajes en mural de hospital:

“Estoy cansada de estar en el hospital pero a la vez estoy contenta porque estoy mejor y me
estoy recuperando”

“En el hospital te curan para poder volver a casa buena”. “Mamad: Ser positivo...”
“Papa: me gustaria que hubiese mds personas que donaran para las personas que lo necesitan”

“Que nosotros tengamos salud y que nos curemos todos”. “Yo echo de menos a mi hermano y a
mi familia”

“Me gusta el hospital porque no tengo que ir al cole. Estoy relajado y sin profe”

“Desde que estoy en el hospital echo de menos mi cole, mis amigos, y maestros. Aqui la verdad
hace falta una television”

“Me gustaria que todos los nifios del mundo no enfermaran nunca y que todo el mundo fuera muy
feliz”

“Me gustaria que todos los nifios del hospital infantil tuvieran television en todas las
habitaciones”

“Que todos los nifios y nifias que entran en este hospital salgan curados y que nunca les pasen
mds cosas. Salud para todos”

“Tengo 8 afios, tengo espina bifida, desde que estoy en el hospital lo que echo mds de menos es
a mi perra Luna”

“Cuando estoy en el hospital echo de menos a mi hermano”

“Lo mejor del hospital el trato de los enfermeros, estamos muy contentos”

e |
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TALLER 3

PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES

Este taller estuvo dirigido a padres y madres con hijos o hijas con problemas de
comunicacion y trastornos en su desarrollo, con el objetivo de conocer su experiencia en
los principales espacios donde se desarrolla su vida.

El taller “PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES” estuvo organizado por la
asociacién de autismo Sevilla, FEAPS y el grupo de participacién infantil de la Estrategia Al
lado y se ha dividido en dos sesiones de trabajo:

- Enla primera sesién ambas asociaciones trabajaron con varias familias diferentes
cuestiones acerca de cdmo se afronta, tanto por los menores como por los padres
y madres, los trastornos en su desarrollo, basandose en las historia de vida de los
momentos claves. (Ver esquema de trabajo)

- En la segunda sesién se analizaron las conclusiones junto con el grupo de
participacién infantil. Esta sesion consistié en validar junto con las familias
participantes el documento definitivo con todas sus aportaciones. Se han tenido
en cuenta todas las opiniones expresadas durante la realizacion de las dos
sesiones.

ESQUEMA DE TRABAJO

¢QUE PENSAMOS?

AMBITO DE EXPLORACION INICIO DE L
ADVERSIDAD

DOMICILIO/HOGAR
¢Como me siento?
¢Qué me ayudaria en mi dia a dia?

COLEGIO
¢Qué es lo mas importante?
¢Qué es lo mas le ha gustado?

Dificultades

SERVICIOS SANITARIOS Alrededor de Tratamientos Recuperacion
¢Qué quiero de los profesionales de la noticia

salud?

ASOCIACIONES

Papel en los diferentes momentos

AMIGOS/OCIO
Mi experiencia

l'es |
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CONCLUSIONES DEL TALLER PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES:

1. En relacién al DOMICILIO/HOGAR se compartieron reflexiones sobre los
propios sentimientos de padres y madres que aparecieron en el inicio de las dificultades
o diagndstico: tristeza, desilusidn, soledad, desorientacidn. Aparecen diferencias en la
pareja en cuanto a lo que pasa, diferentes procesos de aceptacién o distinto nivel de
implicacion. En cuanto a sentimientos del hijo o hija que sus padres refieren son la
frustracién, incomprensién y ser querido.

En esta primera etapa lo que han destacado que mads ayudaria en su dia a dia son apoyos
psicoldgicos, recursos econdmicos, mas estructura, rutina y distintos apoyos.

Analizando el momento presente en relacién al DOMICILIO/HOGAR los padres y madres
refieren sentirse esperanzados pero también cansados. También refieren que en el
presente su hijo siente mayor comprensién y felicidad. En el “hogar se cuece todo” y
refleja como estén siendo los otros dmbitos.

Siguen destacando que les ayudaria la prestacion de mdas recursos econdmicos,
profesionales y apoyo psicoldgico. La adaptacion de la vivienda es una de las necesidades
mas importantes que refieren.

El futuro en este ambito de exploracion lo afrontan con esperanza, ilusion, mayor nivel
de seguridad y dejando mas autonomia en el hijo e hija. Esperan encontrar profesionales
especializados que les comprendan y apoyen. Pidieron el cumplimiento de la Ley de
promocién de la autonomia.

2. Otro dmbito de exploracién fue el ESCOLAR, refieren padres y madres en el
inicio sentimientos de carifio, sensibilidad, paciencia, humildad. Contaron con unos
apoyos ajustados. Este entorno favorece la socializacién. Normalmente los nifios y nifias
se aceptan perfectamente entre ellos. Con los padres del resto de companieros la relacidn
no es de tanta normalidad.

Se plantearon dificultades en el acceso a guarderias, en el caso de nifias menores de 3
aflos que padecian crisis convulsivas y epilepsia y es necesario en caso de crisis
administrar Stesolid. No encontraron recursos publicos.

En algunos casos, las dificultades encontradas han sido la falta de comunicacién vy
colaboracién para tener en cuenta la informacion de las familias. Refieren falta de
informacién a la hora de la escolarizacién. Otros problemas como: no aceptacién de la
persona con una discapacidad intelectual o trastorno en su desarrollo con el colegio, la
falta de recursos personales y/o materiales en el aula, etc.

En la actualidad sienten que la escuela es el lugar de desarrollo y disfrute. La comunidad
educativa les permite el aumento de experiencias y oportunidades.
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En cuanto a los profesionales refieren que tienen una formacion limitada, ademas existe
mucha movilidad de profesorado por lo que hay muchos cambios, no hay continuidad.
Estos sienten la necesidad de profesionales de referencia que aporten tranquilidad.

Es muy importante la implicacion de madres y padres para ir consiguiendo logros y
avances, a través de la participacion en la Junta Directiva, apoyo al profesorado, porque
recurren donde haga falta para conseguir la atencion y recursos que sus hijos e hijas
necesitan. Mayor comunicacion con las familias, “/os objetivos deberian consensuarse
entre los profesionales y la familia”.

Tiene una gran influencia en el bienestar de la persona y en el cdmo vive su etapa
educativa, el profesional de educacién que tiene, su maestro, tutor... y su nivel de
implicacion y profesionalidad. Refieren los padres que en general falta formaciéon a
maestros y profesores sobre la atencidn a personas con discapacidad intelectual.

Hay determinados centros con una buena infraestructura y equipamiento pero con
plazas limitadas, y las familias cada afo intentan conseguir una plaza para sus hijos en
estos centros. Refieren como problema en los colegios publicos, la movilidad del
profesorado que implican mds evaluaciones, es codmo empezar de 0 y la persona con
discapacidad puede ir desmotivandose. Refieren que el “Aula especifica no puede ser un
cajon desastre”. En un colegio de educacién especial “falta ruido” (el ruido tipico de un
colegio, el ruido que tanto bien hace a las personas con discapacidad o trastorno en su
desarrollo. Hay iniciativas que les parecen adecuadas como los recreos compartidos
entre colegios y centros de educacion especial.

La integracion en el aula la consideran muy importante, a veces se necesita un apoyo
como una persona monitora de educacion especial que ejerza las funciones
encomendadas.

Los recursos deben ser mas normalizados. La familia necesita “luchar” mucho. Los nifos
lo viven con mucha normalidad, un companero a otro refiriéndose a un comparnero
autista “Este grita, tu no te preocupes”. La direccion del centro es muy importante.

El futuro en la escuela lo ven como el espacio de formacion y desarrollo personal. Mayor
profesionalidad. Lo que mas desean es el trato con normalidad. La necesidad de
“ventanilla Unica” donde la familia sea informada de los recursos sanitarios, educativos,
de ayudas econdmicas, desgravaciones, etc. Los familiares desean la integracién y la
inclusion. Cuando no es posible, lo recomendable es estar en el aula especifica pero
compartir al menos los recreos, fiestas, etc, con el resto de escolares. En algunos centros
existe un proyecto que se llama “recreos compartidos” donde de los nifios y nifias de
aulas especificas comparten el recreo con el resto de nifios y nifias del colegio. “Se
humanizan” comenta una madre.

Ven importante el personal voluntariado de las asociaciones a nivel educativo para
apoyar en aulas. Podria firmarse algun convenio como se hace en Hospitales para
permitir la entrada en las aulas de personal voluntario que ayudara a la integracién de las
personas con discapacidad.
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Las administraciones deben normalizar la inclusiéon. No es caridad. Asi aparece en la
Convencion de las Personas con Discapacidad.

Podria incluirse un indicador de calidad, |a satisfaccion de las familias con el centro.
Podria darse formacion a los padres y madres del resto de companeros del aula.

Mayor inspeccién y control de las instalaciones de los centros publicos para garantizar
que el estado de las mismas sea el correcto.

3. El ambito de exploracion que se trabajo en tercer lugar fue el de los SERVICIOS
SANITARIOS,

En el inicio, refirieron que fueron los padres quienes se vieron con la necesidad de
convencer a pediatras que el comportamiento de su hijo no era normal. Las valoraciones
pedidtricas estdn muy centradas en lo fisico y no se valoran otras dreas muy importantes
como la comunicacién o el juego.

Sienten que la informacidén que se les ha ofrecido al inicio por todos los profesionales
estd muy limitada. Han sentido tranquilidad al saber lo que realmente pasaba. Los
consejos que se les dieron al inicio los valoran como poco cientificos. Es la sensacién
constante de falta de profesionalidad.

Han sentido falta de empatia, necesidad de escucha activa, falta de consenso en relaciéon
a la mejor opcidn de intervencién y centros. Las discrepancias no apoyan la seguridad y
confianza de la familia. Muchos de ellos hablan del “silencio en el paritorio”. Los
profesionales no admiten que algo va mal, sin embargo el silencio y las caras son
evidentes.

Mucho cuidado en el parto, ante sintomas de sufrimiento fetal. Grandes dosis de tacto,
sensibilidad, profesionales con vocacidn. Paciencia, siempre escuchando. La noticia no se
ha dado de la forma adecuada bien porque el diagndstico se ha hecho esperar durante
meses sin haber tenido ningun tipo de explicacidon ni seguimiento en ese tiempo, porque
guien dio la noticia no lo hizo de la mejor manera, porque no hubo indicaciones sobre
como trabajar en casa, porque la informaciéon llegd por carta, etc. Falta de
asesoramiento, en muchas ocasiones entre el diagnostico y el “empezar a tratar” hay
espacios de tiempo sin ayuda, sin apoyo, sin saber que hacer...

Relacionaron el diagnédstico con una etiqueta, y étras la etiqueta? ¢Quién te orienta?
Comentan la falta de coordinacién, ausencia de protocolos “los profesionales no saben
que hacer en estos casos, no saben derivar, no hay consenso...”

La experiencia es completamente distinta cuando se trata de una discapacidad con
rasgos mas evidentes (Sindrome de Down) que cuando hablamos de trastornos con mas
dificil diagndstico (autismo). En el segundo caso, la sensacién de “estar perdidos” es
mayor y la deambulacién de unos servicios a otros en busca de respuestas también.
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Contar con un profesional en cada hospital que sea el encargado de dar la noticia de la
discapacidad, que lo haga en un sitio adecuado, a los dos progenitores a la vez, de forma
clara y veraz aunque infundiendo esperanza en lugar de derrotismo. Esta persona no
debe utilizar un lenguaje médico que los padres no entienden.

En la actualidad, en relacién a los Servicios Sanitarios refieren la necesidad de
coordinacion entre profesionales para evitar recibir instrucciones contradictorias sobre la
atencién que se debe prestar a su hijo o hija. Los padres y madres solicitan un alto grado
de profesionalidad, con profesionales con buena formacién y experiencia en el trato de
personas con discapacidad. Igualmente importante es la actitud de profesionales: trato
humano adecuado e implicacion en la resolucion de dudas. Se necesitan profesionales
gue acompafien, que cuenten con la opinién de padres que son las personas que mas
conocen a sus hijos. Debido a las falta de recursos las familias acuden a servicios
privados.

La intervencién encontrada en primer término (poco ajustada a las necesidades del
nifio/a), dificultades para conectar con la persona y sus necesidades de aprendizaje.
Consideran que en el seguimiento en la unidad de Salud Mental Infantil no se obtiene
informacién ni orientaciones “Damos informacion pero no recibimos orientaciones.
Apoyados pero no ayudados”. Ante la falta de utilidad algunas familias dejan de ir.

Hay experiencias diferentes en funcién de centro de salud y atencidén primaria, en
relacion a las esperas y adaptacion a las necesidades. En general, sienten ansiedad ante
lo nuevo y a personas desconocidas. Cuando hay voluntad e informacién la adaptacién
puede ser muy buena (ajuste de horarios, mantenerse con nosotros en las pruebas,
anticipaciéon de lo que se va hacer, uso de apoyos visuales que llevemos,...).

Les parece que hay un desconocimiento en los circuitos de derivacion a Atencién
Temprana. Sienten que desde los centros de Atencién Temprana también deberia darse
mas atencidon a padres y madres. Destacan la necesidad de mayor informacion y
humildad por parte de profesionales. Hay que ser muy cuidadoso con el lenguaje, algunas
veces se les han hecho juicios de valor que han provocado dolor “Tu casa es una selva”.
“Tener muy en cuenta la opinion de padres y madres, el que lleva la bata blanca tiene la
verdad absoluta. Hay que escuchar”. Faltan espacios para compartir, sensibilidad,
soluciones, orientaciones,... Es muy importante la precocidad en el diagndstico.

En relacién al futuro, los servicios sanitarios son necesarios para los cambios importantes
en la vida de su hijo/a. Podria hacerse mas atencién en el domicilio y evitar el
desplazamiento de recién nacidos, nifios y nifias pequefios.

Mejorar el protocolo de “nifio sano”, incluir exdmenes/test a nivel cognitivo, no solo
pesar y medir, se podrian detectar precozmente algunos problemas.

Vuelven a referir la necesidad de ventanilla Gnica, donde la familia sea informada de los
recursos sanitarios, educativos, de ayudas econémicas, desgravaciones, etc.

Para un futuro mejor es necesaria la aplicacién de la Ley de promocidon de la autonomia
sin recortes. Importancia del trato con normalidad.
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Se necesita apoyo para evitar divorcios, suicidios...Surgen discrepancias entre la pareja,
mas apoyo psicoldgico a los padres.

Solicitan informacién real desde el principio. Creen que es fundamental que se trabaje
conjuntamente con los padres (coparticipacion) y que los padres reciban mas formacion.
“Mayor formacion de los profesionales, que se establezcan protocolos y circuitos
comunes, que todos los profesionales los conozcan”, “en los centros de atencion
temprana se trabaja con los nifios pero no con los padres”

Solicitaron que se alargara de los 14 a los 18 afios la edad de atencidn por especialistas
en infancia: pediatra, Psiquiatria infantil,...Falta de acompafiamiento cuando pasan del
pediatra al médico de familia.

Necesidad de apoyo para lograr una vida independiente. “Los menores de ahora serdn
adultos en el futuro y necesitan mds apoyo para poder ser mds independientes”
Pequefios cambios pueden contribuir a mejorar la atencidn: por ejemplo agrupar citas en
los centros sanitarios, evitar esperas, citar el primero del dia.

Hacer cosas conjuntamente con distintas administraciones y asociaciones: educacion,
salud, bienestar. Mas vinculacién del centro de salud con el colegio.

Programas de voluntariados formados y conveniados.

4. El papel de las ASOCIACIONES.

Al inicio la asociacién acompaiia, informa, te pone en contacto con otros padres que te
informan de su experiencia y te dan pistas sobre el camino a seguir. Te ofrece apoyo
emocional. Al inicio, existe dificultad para vincularse a las asociaciones por ser un
momento en el que se estd aceptando el diagndstico. No todos los padres estdn
preparados para tener este contacto con las asociaciones. Hay diferencias a la hora de
afrontar la situacion. Algunos padres comentan como experiencia positiva el contacto
temprano con la asociacidn, sin embargo una madre no tiene buen recuerdo del primer
contacto con la asociacion.

En la actualidad, con las asociaciones se establece relaciones de amistad con otros
familiares, se siente comprendidos por otras familias con situaciones similares, son
constantes las necesidades de apoyo a las familias, comprensidn, ilusién por el proyecto,
carino y mejora de la situacion actual. Para ellos son momentos y espacios de “respiro
familiar”.

El futuro con las asociaciones con mas servicios, mejores profesionales y mayor
participacion de los padres. Demandan apoyo a la pareja “terapia familiar y de pareja”, la
realidad es la falta de recursos econdmicos para poder hacerlo. Comentan que seria muy
positivo mayor acercamiento de los servicios sanitarios a las asociaciones. Los
profesionales sanitarios deberia ser facilitadotes de informacion acerca de las
asociaciones de pacientes.
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5. Por ultimo, se exploré el ambito de la AMISTAD Y OCIO

Al inicio en la familia aparecen dificultades para mantener las mismas actividades,
frustracidn, adaptacion. Las experiencias son diversas. En ocasiones, algunos familiares
niegan la evidencia de la discapacidad, en otros los familiares ignoran a la persona con
discapacidad. Hay miembros de la familia que se implican y colaborar en todo lo que
pueden y otros que no lo hacen. Hacia el hijo/a, sentimientos de amor, carifio, ternura,
comprension y aceptacion. Refieren la necesidad de respiro familiar para contar con mas
tiempo para dedicar al ocio, al resto de miembros de la familia, etc.

En la actualidad, es progresivo el aislamiento de amigos, familias y la reduccién de
actividades en la comunidad. Es fundamental en algunos casos el apoyo de vecinos, mas
incluso que la propia familia. “Algunos le hablan bajito, “al menos los intentan”. En
general, no se sabe como tratar, como jugar con nifios y nifias con autismo.

El futuro lo ven con la necesidad de una sociedad mas sensible, mayor informacidn para
el entorno, mayor comprensién y mejor implicacion.
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CONCLUSIONES. TALLER CON FAMILIAS. AUTISMO SEVILLA

AMBITO DE INICIO DE LAS DIFULTADES (O

EXPLORACION DIAGNOSTICO) ACTUALIDAD. EL AHORA EL FUTURO
-Hijo: frustrado e incomprendido, -Mds seguros, mas
querido. autonomia en él.

DOMICILIO/HOGAR
¢Como me siento?
éQué me ayudaria
en mi dia a dia?

-Padres: Desilusionados y
profundamente tristes.

-Diferencias en la pareja en cuanto a
lo que pasa y diferentes procesos de
aceptacioén de la situacion.

-Apoyos psicoldgicos y recursos
econdmicos para apoyo.

-Mas estructura, rutina y apoyos

-Hijo: mayor comprension, mas feliz.
-Familia: esperanzados, cansados.

-Mas recursos econémicos y profesionales,
apoyo psicoldgico.

-Esperanzados e
ilusionados.
-Encontrar
profesionales
especializados que
nos comprendan y
apoyen.

COLEGIO.

éQué es lo mas
importante?

éQué es lo que mas
le ha gustado?

-Carifio, sensibilidad, apoyos
ajustados, paciencia, humildad.
-Entorno para favorecer la
socializacion.

-Falta de comunicacién y
colaboracién para tener en cuenta
la informacién de las familias.

-Lugar de desarrollo y disfrute.
Coordinacion y comunicacion entre
profesionales y comunicacion con familia.
-Aumento de experiencias y oportunidades.
-Limitada formacion de los profesionales y
muchos cambios.

-Espacio de
formaciény
desarrollo personal.
-Mayor
profesionalidad.

Dificultades -Necesidad de profesionales de referencia
que aseguran la tranquilidad.
-La intervencion encontrada en primer
-Necesidad de convencer a los término (poco ajustada a las necesidades
pediatras de que el del nifio/a), dificultades para conectar con
comportamiento de su hijo, no era él y sus necesidades de aprendizaje.
normal, en lugar de ser alertado por | -Seguimiento de USMI. No se obtiene
el pediatra (valoracion muy informacidn ni orientaciones. “Damos
centrado en lo fisico, pero no en la informacién pero no recibimos
SERVICIOS cqmynic_ajcién o gl juego). 5 orientacic:lnes. Apoyados !o_ero nc_) . “Necesario para los
SANITARIOS -Limitacion de la informacién que se | ayudados”. Algunas familias dejan de ir cambios importante

éQué quiero de los
profesionales de
salud?

ofrecia por todos los profesionales.
-Tranquilidad al saber lo que
realmente pasaba.

-Consejos poco cientificos

-Falta de empatia, escucha activa,...)
-Falta de consenso en relacion a la
mejor opcion de intervencion y
centros, no apoya la seguridad y
confianza de la familia.

ante la falta de utilidad.

-Experiencias diferentes en funcién de
centro de salud y atencion primaria, en
relacion a las esperas y adaptacion a las
necesidades. Ansiedad ante lo nuevoy a
personas desconocidas. Cuando hay
voluntad e informacidn la adaptacion
puede ser muy buena (ajuste de horarios,
mantenerse con nosotros en las pruebas,
anticipacion de lo que se va hacer, uso de
apoyos visuales que llevemos,...).

en la vida de nuestro
hijo/a.

ASOCIACIONES
Papel en los
diferentes
momentos

-Informacidn y conocer a otros
padres.

-Apoyo emocional

-Dificultad para vincularse a ellas
por ser un momento en el que se
acepta el diagnéstico.

-Relaciones de amistad con otros
familiares.

-Sentirse comprendidos por otras familias
con situaciones similares.

-Constantes necesidades de apoyo.
-Apoyo a las familias.

-Comprension.

-llusién por el proyecto.

-Carifo.

-Mejora de la situacién actual

-Mas servicios
-Mejores
profesionales
-Mayor participacion
de los padres

AMIGOS/OCIO
Mi experiencia

-Familia: Dificultades para mantener
las mismas actividades, frustracion,
adaptacion.

-Progresivo aislamiento de amigos, familias
y reduccién de actividades en la

-Sociedad mas
sensible.

-Mayor informacion
para el entorno

-Mi hijo: amor, carifio, ternura, comunidad. L.
. - -Mayor comprension
comprension y aceptacion. S
-Mejor implicacion.
Iz |
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CONCLUSIONES TALLER CON FAMILIAS. FEAPS ANDALUCIA

AMBITO DE EXPLORACION

MOMENTO DEL ITINERARIO

INICIO DE LA ADVERSIDAD ACTUALIDAD. EL AHORA EL FUTURO
DOMICILIO/HOGAR - Cuando los familiares llegan a - Cuando las necesidades de - Se pide el
¢COmMo me siento? casa tras la noticia, ya después apoyo son mayores, uno de los cumplimiento
¢Qué me ayudaria en mi dia del parto o pasados varios meses | problemas mas importantes esla | delaley de
adia? o afios desde el nacimiento, la adaptacién de la vivienda bien promocion de la
sensacion es de soledad. porque la vivienda no sea autonomia.

- Falta de orientacidn.
- Los dos conyuges NO se
implican de la misma manera.

adaptable (escaleras de acceso,
etc.) bien porque no se disponen
de los recursos para adaptarla.

Esto es lo que
mds ayudaria.

COLEGIO

é¢Qué es lo mas importante?
éQué es lo mas le ha
gustado?

Dificultades

- No se ha contado con
suficiente informacion a la hora
de la escolarizacion.

- Durante los primeros afios en
las guarderias, la experiencia ha
sido normalmente muy positiva.
Ha empeorado con el cambio al
colegio.

- En los colegios, problemas de
todo tipo: no aceptacion de la
pcdi en el colegio, falta de
recursos personales y/o
materiales en el aula, etc.

- Normalmente los nifios se
aceptan perfectamente entre
ellos. Con los padres del resto
de compafieros la relacién no es
de tanta normalidad.

- Lo que se consigue en el colegio
es porque los padres estamos
encima del profesorado, porque
nos implicamos en la Junta
Directiva del Colegio, porque
recurrimos donde haga falta para
conseguir que nuestros hijos
reciban la atencién y cuenten
con los recursos que necesitan.

- El cdmo estd el hijo/a en el
colegio depende en gran medida
del/la maestro que le toca y de
su implicacién en la atencién al
hijo/a.

- En general, en los profesionales
del colegio falta formacidn sobre
la atencidn a a PcDI.

- En los colegios mejor dotados,
no hay plazas y las familias se
encuentran intentado entrar en
los mismos cada afio.

En los colegios publicos las bajas
son constantes y cada nuevo
profesional empieza de cero. Con
cada nueva incorporacién, una
nueva evaluacion... no tiene
sentido y la pcdi se desmotiva.

- En un colegio de educacion
especial “falta ruido” (el ruido
tipico de un colegio, el ruido
normal que tanto bien hace a las
pcdi).

El aula especifica no puede ser
un cajon de sastre.

- Que se
cumplan las
leyes

- Lo que mas
deseamos es el
trato con
normalidad.

- Necesidad de
“ventanilla
Unica” donde la
familia sea
informada de
los recursos
sanitarios,
educativos, de
ayudas
econdmicas,
desgravaciones,
etc.

- Los familiares
desean la
integracionyy la
inclusion.
Cuando no es
posible, lo
recomendable
es estar en el
aula especifica
pero compartir
al menos los
recreos, fiestas,
etc., con el
resto de nifos
del colegio.

SERVICIOS SANITARIOS
éQué quiero de los
profesionales de salud?

Alrededor de la noticia

- Muchos de ellos hablan del
“silencio en el paritorio”. Los
profesionales no admiten que
algo va mal, sin embargo el
silencio y las caras son
evidentes.

- La noticia no se ha dado de la
forma adecuada bien porque el
diagnéstico se ha hecho esperar

Tratamientos

- Es necesaria la coordinacion
entre profesionales porque
distintos especialistas dan
instrucciones contradictorias
sobre el cuidado del hijo/a.

- Los padres solicitamos un alto
grado de profesionalidad, es
necesario contar con
profesionales formados

Recuperacion
Necesidad de
“ventanilla
unica” donde la
familia sea
informada de
los recursos
sanitarios,
educativos, de
ayudas
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durante meses sin haber tenido
ningun tipo de explicacién ni
seguimiento en ese tiempo,
porque quien dio la noticia no lo
hizo de la mejor manera, porque
no hubo indicaciones sobre
como trabajar en casa, porque la
informacion llegd por carta, etc.
- La experiencia es
completamente distinta cuando
se trata de una discapacidad con
mas rasgos evidentes (sindrome
de down) o cuando hablamos de
trastornos con mas dificil
diagndstico (autismo). En el
segundo caso, la sensacién de
“estar perdidos” es mayory la
deambulacion de unos servicios
a otros en busca de respuestas
también.

- Contar con un profesional en
cada hospital que sea el
encargado de dar la noticia de la
discapacidad, que lo haga en un
sitio adecuado, a los dos
progenitores a la vez, de forma
claray veraz aunque
infundiendo esperanza en lugar
de derrotismo. Esta persona no
debe utilizar un lenguaje médico
que los padres no entienden.

adecuadamente y con
experiencia en el trato de
personas con discapacidad.

-lgualmente importante es la
actitud de esos profesionales: un
trato humano, implicado en la
resolucién de dudas.

- Se necesitan profesionales que
acompaiien, que cuenten con la
opinién de los padres que somos
quienes mas conocemos a
nuestros hijos.

- Debido a la falta de recursos,
las familias acuden a servicios
privados.

econdmicas,
desgravaciones,
etc.

- Para un futuro
mejor es
necesaria la
aplicacion de la
ley de
promocion de la
autonomia, sin
recortes.

- Importancia
del trato con
normalidad.

ASOCIACIONES
Papel en los diferentes
momentos

- La asociacion acompaiia, te
pone en contacto con otros
padres que te informan de su
experiencia y te dan pistas sobre
el camino a seguir.

- IDEM

- IDEM

AMIGOS/0OCIO
Mi experiencia

- Las experiencias son
variopintas. En ocasiones
algunos familiares niegan la
evidencia de la discapacidad, en
otros los familiares ignoran a las
personas con discapacidad... En
fin, hay miembros de la familia
que se implican y colaboran en
todo lo que pueden y otros no lo
hacen.

- Necesidad de respiro familiar
para contar con mas tiempo
para dedicar al ocio, al resto de
miembros de la familia, etc.

- Es fundamental en algunos
casos el apoyo de vecinos, mas
incluso que la propia familia.
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Rq .. Recopilar Y Fesaltar

TALLER 1: ACOMPANAMIENTO Y COMUNICACION

e Abriendo la Puertazul plantea el debate a partir de la opinién de las personas
afectadas

e Son personas afectadas el menor, la familia y los profesionales

e Participacion infantil es el proceso por el que la ciudadania menor de edad influye
en la toma de decisiones

Que los nifios y nifias no estén solos. El tiempo que se tarda en atenderlos
No me gusta que en el hospital no me digan lo que me van a hacer. Me gusta poder hablar con
los pediatras y preguntarles
Que los médicos hablen en idioma de pequefios y que nos lo expliquen
Es muy fdcil, lo unico que tienen que hacer los médicos es hacer felices a los nifios

TALLER 1: ENTORNO /APOYO

e En las habitaciones, camillas, sillas y estanterias. En las salas de espera: teles, juegos
y ordenadores

e Batas mas coloridas, paredes de colores alegres y animales, plantas, dibujos. En el
suelo, juegos pintados para jugar

e Colores en escaleras y ascensores. Columpios en el jardin o el patio

e Animadores para animar a los nifios malitos

e Habitaciones mas grandes para que vengan tus amigos y familia a visitarte

e Las nifias y nifios creen masivamente que pueden ayudar a otros nifios y nifias
cuando tienen una enfermedad: apoydndoles, cuidandoles, hablandoles,
visitandoles, preguntandoles como estan...

TALLER 1: ENCUESTA DE SATISFACCION

e El75% contestd que el taller les habia gustado con la puntuacién mas alta

e El 100% piensa que este taller va a ayudar a mejorar los cuidados de salud que se
dan a los nifos, nifias y jovenes

e El93% piensa que este taller va a ayudar a mejorar los hospitales

e En general, el taller ha sido bien valorado por todos los participantes desde un
punto de vista cualitativo

e Para siguientes ediciones, los grupos deberan ser mas homogéneos en la edad y
durar menos

los |
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TALLER 2: DOMICILIO

e Me gustaria que los nifios que estan malitos y no pueden ir al cole vinieran
profesores a casa a darles clase

e Lo mejor de mi casa: MI FAMILIA. Les echo mucho de menos, sobre todo a mi perro

e Tengo dos hermanos y tengo muchas ganas de verlos, para montar el arbol de
navidad

e En micasa tengo una hermana que se llama Elena y es muy guapa

e Te quiero Ana, te quiero Antonio. Soy feliz

e Tengo cinco hermanos, una de ellas melliza mia, vamos que en casa no me aburro.
Tengo también tres sobrinos con los cuales me divierto

TALLER 2: ESCUELA

e Echo de menos el cole porque se aprenden cosas nuevas y juegas con tus amigos

e En el cole me lo paso muy bien con mis amigos. Quiero ir pronto para jugar en el
patio

e Tengo muchas ganas de volver a ver a mis compaiieros del cole porque hace mucho
que no les veo

e Se hacen muchos amigos y te diviertes. Ser positivo con los demas

e En el cole la sefiorita Cristina dice que soy muy buena alumna. Yo extrafio mucho a
mis compafieros y ellos a mi

e Mis compaferos Miguel, Marcos, Elias, Jesus, a todos los adoro y los afioro, excepto
a la profe que manda deberes

TALLER 2: HOSPITAL

e Estoy cansada de estar en el hospital, pero a la vez estoy contenta porque estoy
mejor y me estoy recuperando

e En el hospital te curan para poder volver a casa buena. Mama, ser positivo

e Papa, me gustaria que hubiese mas personas que donaran para las personas que lo
necesitan

e Desde que estoy en el hospital echo de menos mi cole, mis amigos y maestros. Aqui
la verdad es que hace falta una televisién

e Me gusta el hospital porque no tengo que ir al cole. Estoy relajado y sin profe

e Tengo ocho afios, tengo espina bifida, desde que estoy en el hospital lo que echo
mas de menos es a mi perra Luna. Lo mejor, el trato de los enfermeros, estamos
muy contentos

o |
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TALLER 3: DOMICILIO / HOGAR

e Al inicio: tristeza, desilusion, soledad y desorientacién de los padres. Frustracion e
incomprension y necesidad de ser querido

e En esta etapa, lo mds destacado es la necesidad de los apoyos: psicoldgicos,
economicos, de los servicios

e En el presente: nos sentimos mas esperanzados pero también mas cansados. El
menor siente mayor comprension y felicidad

e En el hogar se cuece todo, la adaptacién de la vivienda es una necesidad importante

e El futuro: lo afrontan con esperanza e ilusion pensando en que su hija o hijo podra
ser mas auténomo

e Esperan encontrar profesionales que les comprendan y apoyen. Les preocupa la
cuestion laboral y qué serd de ellos cuando sus padres no estén

TALLER 3: AMBITO ESCOLAR

e Al inicio: nos encontramos con carifio y sensibilidad, paciencia, humildad.
Normalmente los nifios y ninas se aceptan perfectamente entre ellos

e Dificultades en la comunicacion y colaboraciéon con la familia. Falta de recursos
personales y/o materiales en aula

e En la actualidad: sienten que la escuela es el lugar de desarrollo y disfrute, les
permite el aumento de la experiencia y oportunidades

e No todos los profesionales tienen el mismo nivel de formacion y actitud. Existe
demasiada movilidad. Es necesario “consensuar los objetivos” entre profesores y
padres

e Laintegracion en el aula la consideran decisiva y para ello los recursos debe ser mas
normalizados y la implicacién de la direccidn es fundamental

e El futuro: lo que mas desean es el trato con normalidad, la integracién y la
inclusidn. Si se esta en un aula especifica compartir al menos los recreos, fiestas y
eventos escolares

e Podria incluirse un indicador de familias con el centro. Hacerse extensiva la
formacién a padres y madres de los no afectados. Incorporar el personal de
voluntariado de las asociaciones para apoyar en las aulas
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TALLER 3: SERVICIOS SANITARIOS

e Alinicio: las valoraciones pediatricas estan muy centradas en lo fisico, es muy
importante valorar dreas como la comunicacidn y el juego

e Mejorar la comunicacidn y la empatia, la necesidad de escucha activa y protocolos
homogéneos de actuacion

e Mejorar quién, como y dénde se da la noticia. Es necesario contar con profesionales
de referencia capaces de dar la noticia de forma clara y veraz, aunque infundiendo
esperanza

e Enlaactualidad: los padres refieren la necesidad de mejor coordinacion, formacién
y experiencia en el trato de temas de adversidad

e Mejorar la informacién y las orientaciones, los apoyos y las ayudas. La atencion en
los centros es desigual. Faltan espacios para compartir

e El futuro: podria hacerse mas atencidn en el domicilio, sobre todo en edades
tempranas y extender los protocolos del nifio sano a nivel relacional y cognitivo

e Esnecesaria la aplicacion de la Ley de Autonomia sin recortes. Apoyo para evitar
conflictos (parejas, cuidadores...) Corresponsabilidad y coparticipacién

TALLER 3: PAPEL DE LAS ASOCIACIONES

e Alinicio: la asociacién acompafia y te pone en contacto con otros padres que te
informan de su experiencia y te dan pistas sobre el camino a seguir

e Te ofrece apoyo emocional, la mayoria de los padres valoran estos contactos, como
experiencias muy positivas

e Enlaactualidad: se crean escenarios de amistad, apoyo, comprension, ilusién,
carifio y mejora de la situacion. Son espacios de respiro familiar

e El futuro: comprometido por la falta de discurso. Habria que incluir terapia familiar
y de pareja. Serd muy positivo que se realice un mayor acercamiento de los
servicios sanitarios a las asociaciones

e Los profesionales sanitarios deberian ser facilitadores de informacién acerca de las
asociaciones de pacientes
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TALLER 3: AMISTAD Y OCIO

e Alinicio: en la familia aparecen dificultades para mantener las mismas actividades
sociales, frustracién y adaptacion

¢ Hacia el hijo/hija prevalecen sentimientos de amor, carifio, ternura, comprension y
aceptacion. Necesidad de respiro familiar

e Enlaactualidad: es progresivo el aislamiento de amigos, familia y la reduccién de
actividades en la comunidad. En algunos casos el apoyo de los vecinos ha sido mas
importante que el de la propia familia

e El futuro: necesidad de una sociedad mas sensible, mas informacidn para el
entorno y mas comprension y mejor implicacion

TALLER 3: ENCUESTA DE SATISFACCION

e Lavaloracion cuantitativa ha sido alta, entre 3y 4, en un total de 5 participantes

e Lo que mas le ha gustado es el compartir experiencia , poder exponer necesidades y
ser escuchado también por la Consejeria

e Les preocupa incorporar temas como las alternativas después de la etapa escolar.
Insisten en la atencidn a los familiares y estan muy interesados y creen que es
necesario incorporar la sensibilidad social

e Todos recomendarian que se hicieran talleres de este tipo y otros compartidos
entre profesionales de los servicio, asociaciones y padres

e Sugieren la realizacion de talleres para mejorar la calidad de vida de sus nifios y
nifas y reducir la incertidumbre del futuro
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IV. ITINERARIO DE ATENCION COMPARTIDA, COMO
INSTRUMENTO DE SEGUIMIENTO Y MEJORA

1. EL ITINERARIO COMUN

Una vez fundamentada la conveniencia
de la cooperacion y la pertinencia de
partir de las necesidades categorizadas,
el proyecto plantea el itinerario
compartido 'y participado, como
instrumento de gestidn de la adversidad
/ enfermedad.

Teniendo en cuenta que este tema se
ira completando progresivamente a lo
largo de los capitulos siguientes,
iniciamos aqui el esquema general que
se ha ido construyendo para articular
las respuestas en cada fase evolutiva,
recogiendo las aportaciones mas
adecuadas en cada momento de Ila
vivencia de la adversidad.

Asumiendo que el recorrido habitual
ante las adversidades versus
enfermedad no puede expresarse de
forma lineal, puesto que una y otra fase
se solapan entre si y, en buena parte,
los procesos pueden ser simultdaneos;
considerando, ademas y de nuevo, que
cada situacién se desenvuelve en la
realidad de forma diferenciada,
exponemos, no obstante un esquema
de itinerario comuUn para su
comprension  pedagdgica, que nos
permite identificar los trabajos de
cooperacion para la mejora de la
calidad de la atencidn y facilitan la toma
de decisiones mas adecuadas para las
personas afectadas.

Siguiendo las categorias que agrupan
las necesidades, el itinerario se
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configura de la siguiente forma, segun
el esquema adjunto:

- Comienza con el diagnoéstico donde
se refleja también el proceso de

adaptaciéon, por lo que éste
comprende un espacio al que
denominamos alrededor de Ila

noticia.

- Previamente puede considerarse un
espacio que relacione la
sensibilizacién y la promocién de la
salud, en relacion al diagndstico
temprano, ya que una comprension
del desarrollo normal, por parte de
la poblacion en general, también la
prepara para detectar “que algo
puede no ir bien...”, si éste fuera el
caso. Se fundamenta, asi, un
recorrido del itinerario dedicado a
la sensibilizacion.

- A continuacion de la noticia, se
puede decir que comienza un
periodo de evolucidn y de contacto
habitual con la adversidad y que,
aunque tiene muchas
peculiaridades en funcién de la
patologia, puede hablarse, en
general, de una fase de inicio y otra
intermedia; se trata, en este
periodo de alcanzar un manejo
efectivo del tratamiento y el control
de las situaciones que se presentan
habitualmente. Posteriormente, en
las situaciones progresivas, puede
conllevar a una fase avanzada de la
enfermedad.
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ITINERARIO DE ATENCION COMPARTIDA EN AL LADO DEL MENOR...

TRABAJO
DE...

NOTICIA

INICIAL

EVOLUCION

TRABAJO

INTERMEDIA

DE...

AVANZADA

ADAPTACION I

SENSIBILIZACION

Padres

I]LT]MOS
DiAS

Profesionales

Con la extensiéon de la fase
avanzada, identificando un tramo
especifico para los ultimos dias, se
engloba lo que conocemos como los
Cuidados Paliativos en los menores,
afectados por procesos que pueden
conducir a la muerte en mas o
menos tiempo. Este tramo es
especialmente susceptible de
avance, respecto a la relacién
establecida entre el menor, su
entorno cuidador préximo y los
profesionales implicados. Veremos
mas adelante estos aspectos con
mayor detalle.

Finalmente, y aunque la
recuperacién, se vincula con la
gestion de la enfermedad y debe
proyectarse en todas las fases
evolutivas, en el despliegue lineal
del itinerario que  estamos
realizando, se refiere también al
duelo y al proyecto vital del
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entorno cuidador préximo, una vez
que el menor ha fallecido, si este
fuera el caso.

- El escenario de fondo donde el
itinerario se desarrolla se
complementa en el grafico con la
vision global pato-biografica y los
actores fundamentales del proceso:
los menores, los padres / familiares
y los profesionales.

Dicho desde la perspectiva subjetiva de
los afectados, en relacion con su
entorno proximo, y con una lectura vital
y emocional, el itinerario de atencién
compartida cuenta con:

Una comprension y sensibilidad social

sobre las personas que viven
situaciones de adversidad
(sensibilizacién); un  proceso de

adaptacion a la noticia en la que se pasa
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de la confusidn inicial a una clarificacion
progresiva (alrededor de la noticia).

De forma continuada se entra en un
periodo evolutivo en la que se va
alcanzando un manejo cada vez mayor
de las situaciones y del tratamiento; y
finalmente puede ser que se tengan
que afrontar situaciones avanzadas, que
puedan conllevar a la muerte
prematura, planteando periodos
terminales, mas o menos dilatados, la
especificidad de los ultimos dias y la
despedida y el duelo, situaciones que
son especialmente comprendidas y
tratadas con los cuidados paliativos en
las personas menores.

Hemos detallado como con la estrategia
transversal de la recuperacién cada uno
de estos periodos tienen una respuesta
adecuada, independientemente de la
evoluciodn clinica.

Insistimos en el cardcter de instrumento
del itinerario comun, ya que la realidad
es mucho mas diversa y compleja, en la
que cada etapa se liga y confunde con

la anterior y posterior, y hay cuestiones
gue se agolpan al inicio y otras en las
etapas mds avanzadas. El desarrollo
lineal nos permite plantear una actitud
de seguimiento y facilita la
comprension...

En definitiva, el producto que se
obtiene consiste en un itinerario de
atencién compartida, que sirve de
instrumento para la gestién de |Ia
adversidad, que abarca desde la
notificaciéon del diagndstico (alrededor
de la noticia), pasando por un plan
concertado de tratamiento, hasta llegar
a la redefinicién del proyecto vital.

En este proceso, se incorpora la
asimilacién progresiva de las
limitaciones que hemos desglosado en
las siguientes categorias: vivencia
general de la enfermedad, impacto que
produce en los casos de adversidad
moderada, y en los de alta adversidad
en fase avanzada y ultimos dias.

Itinerario de atencion compartida
(Servicios / Asociaciones)

Impacto / grado de
adversidad

X

noticia

1. Afectacién general

2. Afectacion moderada

3. Afectacién avanzada

Alrededor de la
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Manejo efectivo
tratamiento
Control situaciones

Trabajo de itinerario

...Recuperacion
proyecto vital...
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El recorrido del itinerario debe de
concretarse en las coordenadas de
espacio y tiempo, mas adecuadas para
la vivencia de la adversidad. Un
esquema que nos permite situar la
diferencia entre las opciones mas
convenientes y las menos adecuadas,
relacionadas con las practicas
profesionales mas habituales es el
siguiente:

A lo largo de todo el itinerario conviene
tener claro la situacion (donde y cémo
estar), tan importante como el paso del
tiempo (percibido y cuantificado). Como
esguema comprensivo comentamos 4
situaciones:

- El cuadrante ideal, que presenta el
domicilio como el espacio mas
favorable, en el maximo tiempo posible.
Esto debe incluir el control y la atencién
profesional (*).

- El cuadrante oscuro, que refleja el
espacio mas desfavorable en un tiempo
prolongado, como la estancia en
centros inadaptados a los procesos de
adversidad cronica.

- El cuadrante adecuado representa la
necesidad de ingreso en un espacio
adaptado, y realiza su funcién en el
minimo tiempo posible. Esto ocurre
cuando el centro de atencién estd
adaptado a los procesos de adversidad
prolongados, pero, ademads, organiza la
atencién de forma que se realiza en el
minimo tiempo posible.

- El cuadrante a media luz se refiere a
la situacion donde, necesariamente, la
estancia en el centro ha de ser
prolongada, sin que el centro esté
adaptado. La preocupacién, entonces,
se focaliza en la adaptacién del centro a
esta circunstancia.

BASES PARA CONCRETAR EL GUION DE DESARROLLO DEL.  APARTADO
CORRESPONDIENTE A LA ALTA ADVERSIDAD Y CUIDADOS PALIATIVOS

TRABAJO

TRABAJO

[Caoseracion | [oowos | =
En el espacio y el tiempo... DIAS

NOTICIA <

Cuadrante t Cuadrante A

A R

R E

E A
A

€ - Espacio desfavorable - maximo tiempo Espacio favorable - maximo tiempo e P

A R

D Cuadrante a media Cuadrante E

£ f‘ </ F

4 | A E

WS T —2 ’ E

A Espacio desfavorable - minimo tiempo t Espacio favorable - minimo tiempo T

E
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La recomendacion general no se centra
en adaptar los centros, siendo esto
importante, sino que promueve la
atencion en el domicilio, considerando,
de partida, al hospital como centro al
que hay que acudir cuando no quede
otro remedio, aunque no es lo mismo
un hospital adaptado que no adaptado
a la atencion de la adversidad
prolongada.

No podemos obviar que se presentan
situaciones en las que se concreta el
espacio, no en funcién del interés del
menor afectado, sino por la necesidad
de reducir incertidumbre por parte de

los padres con la permisividad vy
conveniencia de facilitar la labor
profesional.

Esto determina un mensaje univoco a
las UGC, ya conocido por todos, vy

fundamentado en los derechos del
menor: "Articule la atencidon de forma
gue lo aproxime, en lo posible, a su
domicilio”. De aqui, que sea importante
la relacion de AP, en todos sus
estamentos, con las asociaciones,
contando con sus activos.

Ello no exime de la adaptacién del
ambito hospitalario, cuando su uso sea
necesario. Asi la referencia organizativa
de la continuidad de la atencién, vy
cuando precise de la intervencién de
mds de un especialista, suele recaer
sobre los generalistas (Enfermeria de

Enlace de d4mbito hospitalario vy
Primaria, facultativos de Atencién
Primaria: Medicina de Familia y/o

Pediatria), y no necesariamente sobre
los que intervienen desde disciplinas
mas especializadas.

2. INTERVENCIONES EN LAS DISTINTAS FASES DEL ITINERARIO

Las intervenciones referentes a un
hipotético itinerario comun, que se ha
descrito, de forma general, en el
apartado anterior, aqui las detallaremos
en cada una de sus fases:

a. Sensibilizacion
b. Alrededor de la noticia.
c. Manejo efectivo del

tratamiento y el manejo
de las situaciones.
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En el capitulo anterior se ha definido el
Itinerario de Atencién Compartida,
como un instrumento de seguimiento y
mejora.

Se trata ahora de descomponer sus
distintos elementos para definir las
intervenciones mas adecuadas, desde la
Optica de la cooperacién entre los
servicios y las asociaciones.
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ITINERARIO DE ATENCION COMPARTIDA EN INFA AL LADO

TRABAJO

DE...

NOTICIA

| INICIAL

TRABAJO DE CONTROL DE SITUACIONES

EVOLUCION

CCPP

INTERMEDI AVANZADA

TRABAJO
DE...

ADAPTACION |
SENSIBILIZACION

: : ULTIMOS |
- "  DIAS

MANEJO EFECTIVO DEL TRATAMIENTO

R

Se vuelve a subrayar su condicién
pedagdgica, para poder identificar cada
una de las recomendaciones. Siendo
consciente, de la peculiaridad de cada

A. Sensibilizacion

En otras experiencias de aplicacion de la
Estrategia Al Lado, a patologias
concretas, ha sido posible relacionar la
promociéon de la salud, referente a
estos procesos, con la posibilidad de
adelantar la deteccién y favorecer el
diagndstico temprano.

Efectivamente, la promocién de la salud
mental, en el caso de la deteccién de las
enfermedades mentales graves, y la
promocion del envejecimiento activo
con la deteccién de demencias, se estan
desarrollando con resultados
significativos de efectividad.

TRABAJO
DE...

NOTICIA

ADAPTACION

SENSIBILIZACION

|08l
| I |

caso y de la diversidad de situaciones
gue se presentan en la realidad, se
retoma la idea de desarrollar un
itinerario comun y compartido.

En cambio, la relacién entre |la
sensibilizacion poblacional de
adversidad en general, de los procesos
que afectan a los menores, con su
deteccidn temprana, presenta
dificultades metodoldgicas para extraer
recomendaciones que sean aplicables

en la practica.

No obstante, se ha optado por
desglosar algunas premisas, que
afectan a la sensibilidad de Ia

adversidad en el menor, en general, y
que pueden tener consecuencias
operativas. Se enuncian a continuacién
las  siguientes premisas, y se
caracterizan las recomendaciones para
la intervencién en cada una de ellas:

1. Incorporar la adversidad en los
procesos naturales. Esta premisa se
refiere a la transferencia de la idea
de que todo proceso natural puede
tener una evolucidon favorable o
puede ser interferido por una
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situacion de adversidad,
ésta sea excepcional.

aunque

O Incorporar este pensamiento
favoreceria, desde sus inicios,
los trabajos adaptativos.

0 Por otro lado, exige distinguir
una adversidad natural, de la
gue pueda derivarse como
consecuencia de negligencias.

Para sensibilizar sobre la
adversidad hay que relacionarla
con situaciones y patologias
concretas. Aunque puede hablarse
de la promocién del conocimiento
del desarrollo psicomotor normal, a
nivel poblacional e individual, en
programas de promocién, como son
el seguimiento de la salud infantil
(Nifio Sano) y los programas de
educacién maternal, donde
ultimamente se estdn introduciendo
las posibilidades de la adversidad,
de hecho, hay que vincular la
sensibilizacion en el marco de la
atencién a troncos de patologia
comun: neuropsicosensorial,
procesos tumorales...

0 Se debe incorporar la
comunicacion de la posibilidad
de la adversidad en los
programas de promocién de la
salud del menor. Habra que ver
como y cuando hacerlo
correctamente.

0 En trabajos de ayuda mutua, en
fases iniciales (de acogida) de
grupos de afectados y
cuidadores debe de articularse
la comunicacién sobre gestion
de la nueva situacién que éstos,
familiares y menores viviran en
adelante.
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3. Cualquier

proceso adverso es
susceptible de estigmatizacion.
Cuestion que hay que tener, en
todo momento, presente. Ya que si
es preciso un trabajo de adaptacién
del menor afectado y la familia,
también es necesario un plan de
neutralizacion de la actitud de los
otros.

0 Debe estimularse una actitud
positiva de la poblacion, en
general, respecto a su relacién
con la adversidad de los otros,
no basada en paternalismo, sino
en la concepcion de derechos.

0 Alejarse de la concepcion de
infortunio o desgracias, lejos de
todo ello, ha de potenciarse en
campanas de promocién la
concepcidn de que las personas
que vivencias situaciones
adversas en salud, o cualquier
tipo de discapacidad, son
ciudadanos de derechos plenos
ante la sociedad como miembro
y parte de ésta.

0 A nivel de los familiares y el

menor afectado ha de
considerarse la posible
autoestigmatizacién y la
estigmatizacion externa,

teniendo en cuenta la frecuente

incidencia de atribuciones y
expectativas inadecuadas,
descalificadoras e

incapacitantes.

O Las personas en situacién
adversa en salud o discapacidad
NO es deficitaria en su condicién
de persona. Tiene valor en si
misma y merece un trato digno.
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4. Trabajar la idea de que cualquier
situacion adversa en salud,
discapacidad o trastorno en el
desarrollo es susceptible de una
gestion favorable y esperanzadora.
Cierto es que ésta puede
gestionarse bien, ignorarse o
gestionarse mal activamente.

O Este principio puede aplicarse
directamente a los afectados,
buscando, desde los inicios, una
actitud activa y positiva.

También puede aplicarse a los
profesionales implicados como
actores directos en el proceso
de atencién, que podrdn

(0]

B. Alrededor de la noticia

En los debates del segundo y tercer
plenario, respecto a la noticia, se
acuerda que lo ideal seria disponer de
a) un procedimiento que pueda ir
articulando, progresivamente, un
proceso compartido de notificacion del
diagnodstico de la enfermedad, que
afecta al menor y a su entorno mas
proximo, y b) el establecimiento de las
bases de formacion, que unido a las
habilidades de los actores implicados de
forma conjunta (profesionales de las
Unidades de Gestion Clinica, de la
atenciéon hospitalaria y primaria, y
profesionales e iguales de |las
asociaciones).

El consenso establecido, respecto a
como dar la noticia, plantea para su
desarrollo las siguientes
CONSIDERACIONES GENERALES:

0 Inicialmente esta presidida por
un proceso de confusiéon que todo lo
inunda. La “mala noticia” es un
momento crucial, en el que la familia y

| 110l
—

expresar y/o favorecer una u
otra actitud.

Para que la familia y el menor
puedan gestionar
favorablemente la situacién, con
independencia de las
caracteristicas familiares y del
menor, es necesarios ofrecer o
propiciar  las herramientas
necesarias en el entorno. Tales
como: informacién, ayuda para
analizar la situacion (desde el
punto de vista clinico y de ayuda
mutua), apoyo de las
asociaciones, guias, recursos,
estructurales, legislativas,....

el menor han de recibir mayor
atencién al objeto de ayudarles a
afrontar la nueva situacidon, e ir
progresivamente disminuyendo esa
ayuda a medida que se vaya logrando
la adaptacion (empoderamiento de las
personas situacion). Si no se interviene
adecuadamente en este momento hay
familias que pueden cronificar este
estado de confusibn con el
consiguiente perjuicio para el menor
afectado.

La vertiente positiva “buena noticia” es
que esta situacion es susceptible de
mejora progresiva, clarificando cada
una de las dudas e interrogantes de la
familia y el menor, en la medida de lo
posible. El profesional ha de remarcar
los logros frente a la situacidn adversa,
siempre desde un punto de Vvista
realista. Hay que colaborar con las
familias en descubrir las realidades
positivas de sus hijos y los avances que
se dan dia a dia.
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La primera idea a trasmitir es que
no se encuentran solos. Poner
rostro y nombres a las personas que
en adelante se proporcionaran

apoyo. Tener una persona de
referencia en los contactos es
esencial.

Contar desde el principio con la
presencia de familias o menor
afectado que hayan pasado por la
misma situacion con el objeto de
guiar, acompafar y orientar desde
la  experiencia vivida. Papel
importantisimo del trabajo de las
asociaciones con familias.

Informar y acercar los servicios
disponibles a su alcance, para que
la sensacién de acompafiamiento
sea real.

La noticia debe ser un proceso
compartido y participado. Mostrar
disposicion a escuchar a los padres y
a los menores, sus inquietudes vy
juicios y tomar en consideracion sus
preocupaciones. Estar a disposicion
de la familia y atender a sus
necesidades de ajuste cotidiano.

Valorar, en cada situacidén, la
conveniencia de que esté presente
el nifo, y mostrarle siempre una
actitud de respeto y proximidad.

Contar con espacio o sala adecuada
para esta tarea en las unidades
hospitalarias, sin necesidad de ser
un lugar especial, debe asegurar
unas condiciones de dignidad,
intimidad y tranquilidad
permitiendo que compartan sus
sentimientos sin ser molestados.
Por otra parte, deberia tener
condiciones para que la familia
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=

pueda permanecer un
después de recibir la noticia.

tiempo

Debe de tener en cuenta las
caracteristicas del entorno
familiar: capacidad para afrontar y
emocionales, capacidad de
resolucién de problemas, nivel
econdémico, social,... y en cualquier
caso, transmitir el mensaje con un

lenguaje sencillo. Asi como las
caracteristicas del nifno o
adolescente: edad, ésexo?,

capacidad de
afrontamiento.

compresion y

Es necesaria atender al drea
emocional. Procurar que los dos

progenitores/tutores dos padres
estén presentes y  algun otro
familiar o persona de entera

confianza de la familia.

Con neonatales, los profesionales
deben estar pendientes de facilitar
los espacios y los tiempos
necesarios para que padres y recién
nacido puedan conocerse y
desarrollarse un vinculo y una
relacion positiva entre ellos.

Se debera manejar un prondstico
previsible y veraz, priorizando las
necesidades y apoyandose en las
oportunidades, teniendo en cuenta
que la evolucién es muy diferente
de unos nifios a otros. Se debera
tener en cuenta el grado de
afectacién o necesidades de apoyo,
de previsible evolucién de Ila
situacion y posible prondstico.

Desde el principio se debe ir
orientando hacia un trazado
previsible del Proyecto Vital.
Explicar y definir las lineas de
intervencién que se proponen y



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

como se pueden llevar a cabo sin
predeterminar las actuaciones que
deben hacer otros profesionales de
distintos servicios, con
independencia de que si existan
estructuras de coordinacion.

O Se deberdn tener en cuenta
aspectos éticos y legales.

0 Dar tiempo a las familias para que
tomen sus propias decisiones.

O Para las familias es primordial
contar con apoyos que procuren
calidad de vida para el nicleo
familiar y su contexto de
convivencia se vea lo menos
perjudicado posible (cémo
relacionarse e intervenir con su hijo
0 manejar situaciones practicas
cotidianas...)

0 Tener en cuenta la importancia de
la comunicacion no verbal que
debera ser coherente con la verbal
mostrando una actitud de respeto e
interés y prestar atenciéon a los
signos de comunicacién no verbal
de la familia.

Con respecto a la Noticia como
PROCESO CONTINUO Y COMPARTIDO
tener en cuenta que:

0 La noticia no es un hecho puntual,
sino un proceso variable en el
tiempo, en el que intervienen varios
actores.

O Los profesionales ofreceran a las
familias de manera sencilla y
comprensible, en el momento que
lo demande, la informacion que
dispongan sobre las causas del
proceso identificado.

O Trabajar en un modelo de
adaptacion que exige el
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acompafiamiento en las fases
naturales de la noticia. “Actitud de
Acompafiamiento en las distintas
fases naturales de la situacion de
adversidad”

Simultaneamente al “mazazo inicia
se deben incorporar elementos de
busqueda de posicién activa vy
esperanza fundamentada. Es
importante que el profesional
integre la informacién, limite vy
acote las dudas que vayan
surgiendo e identifique ante Ila
familia los progresos concretos del
nifio.

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

La ruta puede ser compartida de
forma escalonada, entre atencidn
primaria, el ambito hospitalario y el
movimiento asociativo.

I “" I”

Respecto al METODO se proponen las
siguientes premisas utilizando posibles
herramientas de recogida de datos:

(0]

Respetar las fases habituales por las
gue pasa las familias y el menor
afectado ante la presencia de
pérdida de salud, a la vez que se
realiza el trabajo de adaptacion.
Incorporar elementos de esperanza
y gestidn positiva, frente a “lo que
se me viene encima”

Neutralizar la exclusion, la
vulneracion de los derechos del
menor, propiciando conjuntamente
las decisiones compartidas.

Realizar un feedback sobre el nivel
de comprension del menor afectado
y la familia sobre la informacion
aportada.

Concretar los apoyos a realizar, de
acuerdo a la red social de la familia
afectada.
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Respecto a la FORMACION en
habilidades de los profesionales que
intervienen en el proceso de dar la
noticia, se tendria que alcanzar los
siguientes objetivos:

0 Favorecer el establecimiento de una
comunicacion eficaz entre los
agentes que intervienen en el
proceso (profesionales AP, AH vy
MA), el menor y su familia.

0 Facilitar la adquisicion de
competencias, conocimientos,
habilidades y actitudes, para

C. Evolucién

El proceso que ha comenzado con un
periodo de importante confusion e
incertidumbre va asentandose con el
trabajo de adaptacion, que con
frecuencia es permanente.

No obstante, se debe ir avanzando, de
forma progresiva, aportando
habilidades e instrumentos, para el
menor y la familia, con el objeto de
posibilitar su empoderamiento y el
control de las situaciones que mas
habitualmente se presenten, bien sea
en forma de desestabilizaciones, crisis,
empeoramientos, etc.

¢ Habria que procurar apoyos
puntuales para esos momentos
criticos y definir quién, como,

cuando y donde se interviene.

Un elemento central del seguimiento de
la evolucién es el manejo efectivo del
tratamiento, que se considera aqui de
forma amplia, donde se incluye,
ademds de los tratamientos clinicos
convencionales (médico — quirudrgicos),
aquellos que hacen referencia a la

movilidad, la alimentacion, los
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comunicar con el menor, para
facilitar el acompanamiento de la
familia y realizar un buen trabajo de
adaptacion.

Incluir los programas de formacion
de forma trasversal dentro de la
formacion normalizada, afadiendo
a los agentes del movimiento
asociativo.

Favorecer el intercambio de
experiencias y la realizacion de
actividades conjuntas entre los
servicios publicos y las asociaciones.

trastornos emocionales, cognitivos,
conductuales y sociales, ademas de los
gue pueden comprenderse en un plan
de cuidados general.

EVOLUCION

TRABAIO DE CONTROL DE SITUACIONES

INICIAL INTERMEDIA

AVANZADA

MANEIO EFECTIVO DEL TRATAMIENTO

Trasmitir a la familia y al menor que
tan importante son estos ultimos
como los tratamientos clinicos
convencionales para el adecuado
manejo de la situacion.

Por lo tanto, para realizar un
seguimiento de cada etapa evolutiva
utilizaremos dos parametros, que
caracterizaremos respectivamente, que
son, el manejo efectivo del tratamiento
y el afrontamiento o empoderamiento
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de las situaciones que habitualmente se
presenten.

Cuando se pueda alcanzar la situacién
en la que estos dos parametros se
controlen favorablemente, tanto por el
menor como por su entorno familiar
mas proéximo, puede hablarse de
alcanzar las condiciones para que se
pueda redefinir el PROYECTO DE VIDA
de los implicados, comenzando por el
menor afectado, es lo que llamamos la
Recuperaciéon del Proyecto Vital. En
consecuencia, se tendria que tener en
cuenta las siguientes premisas:

Respecto al
tratamiento:

manejo efectivo del

¢ Posibilitar las condiciones o realizar

acciones que promuevan la
comprensién y aplicaciéon del
tratamiento... Tales como por
ejemplo: elaboracién de guias

practicas para la familia y el menor
(cuentos o textos adaptados a su
capacidad de comprension) sobre

los beneficios de seguir los
tratamientos.

¢ Establecer canales de
comunicaciones agiles para resolver
dudas vy, sobre todo ante recaidas o
periodos criticos.

¢ Proporcionar a los menores la
oportunidad de compartir sus
experiencias 'y  expresar  sus
emociones con otros menores

"
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(ayuda mutua) en situaciones
similares o parecidas y guiadas por
un profesional experto

Sobre el afrontamiento o
empoderamiento de las situaciones
habituales:

¢ Las guias practicas podrian contener
también pautas generales para
afrontar las situaciones.
¢ También habra que tener muy en
cuenta el entorno en que se
desenvuelve el menor (familia y
allegados y centro educativo).
Valoracion del proceso de
escolarizacion del menor. Trabajar
con el entorno y desde el entorno.
Proporcionar a los familias |Ia
oportunidad de compartir sus
experiencias 'y  expresar  sus
emociones con otras familias con
menores con la misma situacion
guiadas por un profesional experto,
en su caso.
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MODELO DE ACOMPANAMIENTO

Al realizar las aportaciones sobre la adversidad general se ha ido siguiendo el itinerario
como eje, lo que ha motivado, conjuntamente con los debates del grupo director, la
idea de proponer un modelo abierto de acompafiamiento en cada fase, que reflexione,
en un sentido, sobre el rol de los cuidadores como afectados y gestores del proceso, y
en otro, sobre el papel de los distintos profesionales implicados, tanto de los servicios
como de las asociaciones.

Siguiendo esta idea aportamos lo que hemos denominado un modelo de
acompafiamiento, con el objetivo de pasar a un primer plano el convencimiento de
que acompafiar, no solo determina un posicionamiento que ayuda a la
recuperacién, sino que ayuda a los implicados a vivir la evolucién.

RESPECTO A LA SENSIBILIZACION

Cierto es que lo que se refiere a sensibilizacion se concreta poco a nivel poblacional,
aunque también lo es que la situacién actual frente a la adversidad en la infancia, con
frecuencia, presenta aspectos relacionados con el temor y el alejamiento (jQue no me
toque a mi, por favor...!) y, cuando afecta a los demads, prevalece un sentimiento
ambivalente, que se mueve entre “No quiero ni verlo” y un sentimiento de “solidaridad
distante”.

Transmitir la idea del valor de lo diferente, de lo especial, del
acogimiento social, no es facil, pero si es posible, abriendo cauces
al reconocimiento de la diferencia del otro, y dando valor a la
convivencia con la adversidad.

Transformar actitudes a un enfoque basado en la proximidad y en la
aceptacion del hecho diferencial, y el derecho a ser diferentes,
trabajando el valor de acompainamiento social, corresponde, en cierta
forma, a los profesionales implicados y a las asociaciones de
afectados.

Una sociedad dindmica y participativa ha de incorporar la actitud
del acompanamiento, a las personas que viven en una situacién
de adversidad, envolverlos en una convivencia positiva y de
apoyo, por lo desigual y la desventaja que supone.
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EN RELACION AL PROCESO ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Tras comentar cual es la situacion actual alrededor de la noticia, y aportar las
recomendaciones sobre su mejora, resaltamos aqui las caracteristicas del
acompafiamiento en el proceso.

El acompafiamiento profesional al proceso de adaptacién, tras la
noticia, tendrd que tener en cuenta primero, las distintas fases naturales
y el tiempo que precisan para su asimilacién en cada caso; y segundo,
ello no es dbice, para desarrollar un acompafiamiento basado en una
alta capacidad de escucha, que aporte los apoyos necesarios, en cada
momento, para cumplimentar el proceso de adaptacidon. Buscando
siempre establecer y consolidar la confianza, y favoreciendo, desde el
inicio, una actitud de afrontamiento positivo.

Corresponde a las asociaciones, en esta etapa, desarrollar una actitud de
acogida, de forma que se transmita al menor afectado y a sus cuidadores
la idea de que, ante todo, no estan solos, y ademas tienen el apoyo
experimentado de aquellos que ya han pasado por el proceso.

Cuando el acompaifiamiento profesional en los servicios se sincroniza
con los planes de acogida de las asociaciones, su efectividad se
multiplica, de forma que los afectados reciben el mayor apoyo posible
en esta critica fase.

Un acompaiiamiento, realizado correctamente alrededor de la noticia,
coloca las primeras bases para hacer posible la recuperacion.

EN REFERENCIA A LA EVOLUCION

En esta fase ya se ha precisado la importancia del manejo efectivo del tratamiento
y el control de las situaciones habituales y criticas en cada proceso, para que,
cuando se alcance un nivel apropiado de estos aspectos se pueda dar de nuevo
sentido a la vida, en términos de recuperacion.

Aqui se entiende el acompafiamiento profesional como un proceso de
aclaracion progresiva, manteniendo la actitud de escucha frente a las
dificultades, propiciando un manejo de las situaciones cada vez mayor
por parte de los afectados, independientemente de que la evolucién sea
mas o menos adversa. Se estd propiciando la autonomia en las
decisiones en la gestion del proceso.
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EN REFERENCIA A LA EVOLUCION

Por su parte, las asociaciones pueden realizar en esta etapa una labor de
apoyo, basada en la ya citada experiencia de otros cuidadores, ademas
de encontrarse en los Grupos de Ayuda Mutua (GAM), con situaciones
parecidas. El acompafamiento alcanza, entonces una capacidad de
afrontamiento decisiva.

Insistimos en que cuando la accion de acompafiamiento de los
profesionales de la Unidad de Gestidn Clinica (UGC) esta conectada
con la intervencion de los GAM, la sinergia que se alcanza posibilita la
ganancia de todos los implicados, primero de los afectados, y
posteriormente de los que realizan el acompafiamiento, en términos
de satisfaccion.

CONSIDERANDO LAS FASES DE MAS ALTA ADVERSIDAD

Y/O MAS AVANZADAS Y TERMINALES

Sin prejuicio de que estas fases se desarrollardn en sus apartados especificos, diremos
con respecto al acompafiamiento que:

Es aqui donde el acompafiamiento alcanza su mayor sentido y, favorece
una actitud adecuada ante las crisis de alta adversidad; y, en su caso, una
despedida apropiada cuando el proceso es terminal. Ambas actitudes
deben ser favorecidas y preparadas proactivamente por los
profesionales, respetando las creencias propias y propiciando la toma de
decisiones, por parte de los afectados. Igualmente debe de trabajarse,
previamente, las condiciones para hacer posible un duelo no patoldégico.

La experiencia de los padres que viven prolongadamente una situacion
de alta adversidad, y de aquellos otros que han perdido un hijo,
acumulan una capital experimental que, segln sus propias opiniones,
pueden aportar un nivel de conocimiento y una capacidad de gestion
emocional que afiade un valor especial, que solo ellos pueden transmitir,
para el manejo de situaciones tan criticas.

De aqui que las aportaciones de los servicios y de las asociaciones, de
forma articulada, se convierten una recomendacion obligada para
realizar el acompainamiento a las personas afectadas, en las fases de
mayor adversidad.

107l
| I |
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V. TENIENDO EN CUENTA EL GRADO DE ADVERSIDAD

1. CONCEPTO Y DIFERENCIACION DE LOS GRADOS DE ADVERSIDAD

Tras varios debates en el seno del grupo
director, que excluyeron términos como
leve adversidad, vy otros de orden
similar, se consensuaron los conceptos
de los distintos grados de adversidad:

¢ El de adversidad moderada, que
incluye todo tipo de incidencia, que
conlleva a situaciones de adversidad
gue no exigen un cambio de
expectativas en el proyecto vital
(Ver Cap. |, apartado 2.A).

Por tanto, la alta adversidad incluye
la redefiniciéon y recuperacion del
proyecto de vida. En determinadas

ocasiones el proceso de alta
adversidad puede, ademas,
conducir de forma progresiva a
fases criticas, que incluye los
Cuidados Paliativos a Menores
(CPPMM).

Este apartado trata de concretar las
peculiaridades en cada fase del
itinerario, segun el grado de adversidad,
incluyendo la adversidad definida como
moderada, y la alta adversidad que no
conduce a la muerte prematura.

En el capitulo siguiente se tratara la alta
adversidad, que incorpora, a su vez, los
cuidados paliativos en los menores.
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De este modo resultarian, en |la
practica, tres niveles diferenciados de
atencion:

1. ADVERSIDAD MODERADA sin cambio
en el proyecto vital (cronicidad)

2. ALTA ADVERSIDAD con cambio en el
proyecto vital (discapacidad)

3. ALTA ADVERSIDAD con desenlace
fatal (cuidados paliativos)

El término definido como adversidad
moderada abarca, por tanto, una
diversidad amplia de situaciones y/o
enfermedades (diabetes juvenil,
celiaquia, asma infantil, fenilcetonuria,
hemofilia...), con el denominador
comun de no afectar, necesariamente,
al proyecto de vida.

La alta adversidad, que aqui se trata,
incluye una afectacién para toda la vida,
gue exige un replanteamiento del
proyecto de vida, no solo en el
afectado, sino también en su entorno
familiar préoximo.

Son pues, las expectativas, las que van a
requerir una u otra accién en las
distintas fases del itinerario, respecto a
la adversidad.
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TENIENDO EN CUENTA EL

EVOLUCION

NOTICIA
INICIAL

INTERMEDIA

GRADO DE ADVERSIDAD

AVANZADA

ADAPTACION

SENSIBILIZACION

ULTIMOS R
DiAS

ADVERSIDAD EXPECTATIVAS SITUACIONES EJE DE
ATENCION
MODERADA SIN CAMBIOS CRONICIDAD AUTONOMIA
ALTA CAMBIOS EN
ADVERSIDAD PROYECTO DISCAPACIDAD RECUPERACION
VITAL
ALTA CAMBIOS EN CUIDADOS
CON MUERTE PREMATURA PROYECTO TERMINAL PALIATIVOS
VITAL MENORES

2. GRADOS DE ADVERSIDAD EN EL ITINERARIO

A. Sensibilizacion

Los contenidos de sensibilizacién, segun
el grado de afectacion, tendrdn dos
bloques diferenciados:

- Todas aquellas situaciones /
patologias que no determinan un
cambio en el proyecto vital. El
mensaje, en este caso, a la
poblacién, en general y al colectivo
de personas afectadas, en
particular, es que se debe trabajar,
con especial dedicacion, la noticia
de forma compartida, ya que
conlleva una amplia capacidad de
reduccion de la incertidumbre y el
sufrimiento. Por otro lado, el
trabajo se centra en conseguir un
grado de autonomia compatible con
un proyecto vital favorable. En estos
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casos la intervencion debe basarse
en la cooperacién, lo antes posible,
entre servicios y asociaciones.

NOTICIA

ADAPTACION

SENSIBILIZACION

En cambio, existen otras situaciones
donde la adversidad tiene una
importante afectacion sobre el
proyecto vital, no solo de la persona
afectada, sino también del entorno
familiar.

TRABAJO
DE...



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

En estos casos el mensaje tendrd que
trabajar sobre los elementos que
permitan la recuperaciéon centrada en

alcanzar un nuevo proyecto de vida, a
pesar de las limitaciones que presenta
la enfermedad.

Adversidad moderada: Trabajo centrado en autonomia Cooperacion
Alta adversidad: Trabajo centrado en la recuperacion UGC / Asoc.
B. Alrededor de la noticia

NOTICIA

Aprovechamos los grados de adversidad
para plantear un procedimiento
concreto, tipo, vdlido para los dos
supuestos, para dar la noticia.

Recordemos que este proceso es
especialmente importante, tanto en el
caso en el que no hay cambio de
expectativas, porque su practica
compartida tiene una gran capacidad
para reducir la incertidumbre y el
sufrimiento, como para el caso en el
gue se exige trabajar el cambio de
expectativas, ya que se convierte en un
punto de partida esencial para
recuperar el proyecto vital.

En ambas situaciones podria seguirse el
procedimiento que se describe a
continuacién, aunque, légicamente, con
distintas precisiones.

a) ANTE LA SOSPECHA EN ATENCION
PRIMARIA

La informaciéon a transmitir desde Ia
sospecha por la pediatria o medicina de
familia de AP, debe dejar claro desde el
principio la referencia de atencién, con
la colaboracion de la enfermeria y el
trabajo social.

- Explorar la situacion del menor:
apoyo familiar con el que cuenta,
expectativas de vida que tiene y
cémo concibe la enfermedad...
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ADAPTACION

SENSIBILIZACION

- Ubicar la situacion en la mera
sospecha, avanzar informacién
equilibrando aspectos negativos y
positivos: Tratamientos,
ralentizacion el proceso,
mantenimiento de las capacidades
(trabajo con, no para...)

- Articular un protocolo de
identificacion y derivacién: La
enfermeria  gestora de casos y

trabajo social. Relacion con otros
ambitos, como el educativo.

- Detectar el grado de adversidad
posible y, en su funcién, trazar la
ruta adecuada para el tratamiento
de las expectativas.

ATENCION
ATENCION

CONFIRMACION EN
PRIMARIA Y/O
HOSPITALARIA

Notificacion de la confirmacion,
procurando el diagndstico lo mas
temprano posible, por las unidades
de referencia especializada,
Primaria u Hospitalaria.

- Inicio del trabajo de adaptacion:
dentro de la fase natural del duelo
ante la noticia. Teniendo presente
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las necesidades de

espacio.

tiempo vy

Informar sobre la nueva cita del
paciente con AP: para resolucién de
dudas posteriores con la pediatria y
la medicina de familia.

Tener en cuenta la red social e
iniciar la informacion sobre las
asociaciones de afectados.

DE VUELTA EN ATENCION PRIMARIA
Se entra en el trabajo de
adaptacion a fondo, que abarca
al menor afectado, padres,
hermanos y abuelos, de la
unidad de convivencia.

Acompanar e ir explicando al menor
y a la familia las distintas fases de
adaptacion, respetando el ritmo de
adecuacion.

Trabajo de cambio de expectativas,
si fuera necesario, y conexion
precoz con sus iguales, si no lo
fuera.

Ofrecer informacion sobre el
proceso, valorando la informacion
anticipada, insistiendo en transmitir
la esperanza fundamentada y el
trabajo con.

Favorecer la cohesién familiar en la
comprension del proceso de la
enfermedad, estableciendo la
informacién adecuada para cada
miembro.

Realizacion de la oferta reglada de
la conexion con las asociaciones.

Establecer los ambitos de
intervencion.
0 Con referencia al domicilio,

siempre que sea posible.
0 Conectando precozmente, con
el apoyo asociativo.
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O Estableciendo la continuidad de
la atencién al ambito
educativo.

0 Espacio educativa alternativo:
Aula Hospitalaria y Aula en

Domicilio
d) PLAN DE ACOGIDA EN LAS
ASOCIACIONES
- Ofrecer informacién para

actividades sobre el mantenimiento
de las capacidades fisicas vy
cognitivas, ademas de un plan de
mantenimiento de las relaciones

sociales.
Establecer una informacioén
consensuada con los servicios,

atendiendo a la fase en que se
encuentre.

Participacién en grupos de ayuda
mutua, para adquirir conocimientos
practicos sobre cémo hacer frente,
dia a dia, a la enfermedad, en cada
momento del proceso.

CONTINUIDAD DE LA ATENCION EN
EL AMBITO EDUCATIVO

Inicialmente, a la hora de
documentar la sospecha y
establecer el plan de cuidados
inicial, es conveniente plantearse,
en este momento, los contactos
pertinentes con el espacio
educativo. Esto incluye establecer
un primer contacto en esta fase con

los servicios de orientacion
educativa, para establecer wuna
primera evaluacién de las

necesidades educativas especiales
gue pudiera precisar.

Una vez confirmado el diagndstico y
establecido el grado de adversidad,
el contacto con los servicios de
orientacién educativa estableceran
las necesidades y los recursos para
planificar la atencién adecuada.
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- En ocasiones, el ambito educativo
ha de extenderse al centro
hospitalario o al domicilio:

¢ Aula Hospitalaria

Las unidades escolares surgidas dentro
de los hospitales y bajo el nombre de
Aulas Hospitalarias, vienen
desarrollando desde hace afios su labor
con la finalidad de dar respuesta,
individualizada y/o grupal, a las
necesidades educativas de los ninos vy
nifas hospitalizados, procurando que,
junto a los cuidados médicos, puedan
recibir la atencidn psicolégica vy
curricular adaptada a sus
caracteristicas, necesidades e intereses
y que esto pueda servir como elemento
enriquecedor que incida en su
desarrollo cognitivo y socio-afectivo.

En cualquier centro hospitalario, esta
modalidad de atencion educativa,
diferente a las ordinarias, vienen
asociadas al juego, la socializacién y la
relacion entre iguales, procurando
atender las especiales necesidades
educativas de este alumnado, con una
respuesta personalizada e
interdisciplinar en la busqueda de su
estabilidad emocional y la mejora de la
calidad de vida durante  su
hospitalizacién.

Las Aulas representan un apoyo
fundamental en la adquisicién vy/o
consolidacion de los aprendizajes
establecidos en el curriculo de su centro
docente, desarrolldndose en ellas
cuantas acciones de caracter
compensatorio son necesarias a fin de
subsanar las desigualdades educativas
durante el tiempo que tengan que
permanecer hospitalizados, a través de
una atencion singular e individual que
cada alumno/a requiere. Con ello

favorecemos la solidaridad, el
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intercambio de  experiencias, la
interaccion grupal, las relaciones
afectivas, la autoestima, la tolerancia, el
respeto a la diversidad cultural y el
desarrollo de habilidades de
comunicacion, entre otros aspectos
psicopedagdgicos.

Las actividades que se desarrollan
dentro de ellas, posee unas
caracteristicas diferentes, puesto que
van dirigidas hacia nifilos o nifias que
sufren diferentes patologias, por lo que
se propone la creacidn de un ambiente
gue sea lo mds cercano a la vida diaria
del nifio, siendo espacios abiertos,
flexibles y atentos a sus necesidades,
pudiendo acudir libremente y
fomentando y favoreciendo la creacion
de un clima propicio que favorezca la
comunicacion y el intercambio de
experiencias entre diferentes alumnos
hospitalizados (dentro del aula o en
pasillos, habitaciones, sala de juegos,...).

Las especiales circunstancias que
pueden rodear la enfermedad en un
nino, ocasionan actuaciones e
intervenciones ludicas y/o educativas
muy concretas y personalizadas,
pudiendo tener limitado el uso de
recursos ordinarios y necesitando del
disefio de programas personalizados vy
con la flexibilidad necesaria, de modo
gue pueda atender sus intereses,
expectativas o su nivel de competencia
curricular.

En todo este proceso, el juego, las
actividades ludicas o el uso de las
Nuevas Tecnologias en las aulas, son
vistas desde hace afios como canales de
comunicacidn y expresién para los
ninos, como un instrumento educativo
para ensefar habilidades (sociales,
comunicativas, de expresién, etc.), o
como actividad espontanea que puede
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potenciar su desarrollo personal
(autoestima, estado de  animo,
expresion, etc.), pues favorece vy

potencia el su autoestima e identidad
personal y mejora la relaciéon con sus
padres.

Actualmente en la practica docente, el
tratamiento a la diversidad (de
alumnos/as, edades, patologias, etapas

educativas, niveles, ciclos,...) y la
interdisciplinariedad tiene una
presencia significativa en las Aulas

Hospitalarias. No solo preocupa el
desarrollo de los componentes del
curriculum, sino también y sobre todo
el favorecer el proceso educativo de
formacidn que mejore la calidad de vida
del nino enfermo; buscando con ello el
principio bdsico por ley: La equidad,
como forma de garantizar la igualdad
de oportunidades, la inclusion
educativa y la no discriminacién por su
enfermedad y su hospitalizacion.

¢ Atencion Educativa
Domiciliaria

La atencién educativa domiciliaria
posibilita el derecho a la educacién
de los/as nifios/as enfermos, que no
estan hospitalizados, pero que no
pueden asistir al colegio. La
educacién y el aprendizaje son dos
procesos necesarios y legitimos:

- necesarios: porque ayudan a
minimizar las consecuencias y el
impacto del hecho de estar
enfermos.

- legitimos: porque se atienen a ley,
se cubre el derecho a la educacion
del nifio independientemente de
cual sea su estado de salud.

consiste
desplaza

Basicamente
maestro se

en
al

que un
domicilio

| 24l
—

familiar dos o tres veces por semana
por espacio de una o dos horas.

Los alumnos estardn escolarizados en
un colegio, y serdn a todos los efectos
alumnos de un grupo clase. Trabajardn
la programacion, los deberes y las
pruebas escritas de su grupo clase.
Serdn evaluados por su equipo
educativo basandose en los informes
gue sobre su trabajo emita el maestro
de atenciébn a domicilio, el cual
trabajara en estrecha coordinacion con
el tutor y la familia del alumno.

¢Por qué es necesario segun las
familias?

- Las clases aportan normalidad vy
rompen la monotonia de estar

encerrados en casa.

- Permite comentar con alguien los
problemas con los nifios, estas menos
sola en su cuidado.

- La constancia educativa en el nifo
supone proyectos y objetivos por los
gue luchar y esto es crucial para la
dindmica familiar.

- Los deberes, la disciplina, le
mantienen la mente ocupada y alejada
del “lado oscuro”.

- Sientes que tus impuestos se te
devuelven de una forma muy directa.

Se pretenden tres finalidades

Que los alumnos no sufran retraso
escolar motivado por la ausencia a

clase.
e Que desarrollen habitos de
autonomia que les permitan la

mayor independencia posible en su
aprendizaje, haciendo uso de las
nuevas tecnologias.

Conectar al maximo al alumno con
su Colegio.
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Caracteristicas

La clase tiene lugar en la
vivienda familiar, que carece de
los medios pedagoégicos que
tiene el aula.

La ensefianza es totalmente
personalizada, dando tasas de
tiempo util cercanas al 100/100.
La mayoria de las actividades se
realizan de forma oral,
reservandose las escritas para
las tares propuestas para la
siguiente sesion.

El trabajo esta marcado por una

gran flexibilidad (horaria, en
exigencias...), no hay presion.

e Se informa a la madre
diariamente del trabajo
realizado y las tareas
pendientes.

El maestro no trata al nifilo como
a un enfermo, sino como a un
alumno.

Es la mayor ventana al exterior
que tiene el nifio.

Esta familia que se enfrenta dia a dia a
la enfermedad tiene miedo, mucho
miedo desde el mismo momento del
diagnostico, inseguridades,
sentimientos de culpa, de claudicacién,

mezclados con momentos de alegria, de
satisfaccion, de amor.

Puede haber sufrido alteraciones
emocionales y estructurales. Estas
perturbaciones en el funcionamiento
familiar pueden generar
comportamientos que afecten al
aprendizaje del nifilo como:

Sobreproteccion: el nifio no
debe trabajar.

Negar la realidad: todo el
trabajo les parece poco.

e Depresion: indiferente al
trabajo escolar.
e Realista.

En estas situaciones el maestro, que
entra en sus casas y en sus vidas, puede
verse abordado en busca de consejo,
cuestionado, servir de chivo expiatorio
de malas experiencias con el sistema,
sobrevalorado, etc. Ante esto lo mejor
es realizar una escucha activa.

El nifio a pesar de estar enfermo,
mantiene intactas las ganas de vida, las
ilusiones, el deseo de aprender, quiere
seguir con sus juegos, con sus deberes,
con sus estudios quieren ejercer de

nino.

C. Puntualizaciones respecto a la evolucion.

a) Controles sucesivos en los

servicios

- Ofrecer la informacién adecuada
sobre la evolucién de la enfermedad
en cada momento del proceso,
transmitiendo el control de los
sintomas y de las situaciones
habituales que puedan presentarse.

- sobre las dudas que se vayan
planteando, ofrecer una respuesta a
las necesidades sentidas vy
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detectadas, del menor y su entorno
proximo.

- Trabajar para el manejo efectivo de
los tratamientos, de forma que se
establezcan los cauces para facilitar
el dominio progresivo de su
aplicacion.

- Mantener el espacio de relacion
social, que incluya la relacién con
los amigos y el desarrollo de sus
actividades en conjunto.



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

- Establecer una continuidad, con
referencia en el domicilio, en
relacion al ambito educativo y
comunitario.

- Realizar un seguimiento
permanente de la comunicacidon
abierta, manteniendo el

ofrecimiento de la referencia y la
disponibilidad.

Hemos de subrayar que éste es un
procedimiento comun ante la
adversidad moderada, que serd siempre
susceptible de modificaciones y de
mejoras, segun la patologia de que se
trate, teniendo en cuenta al menor
afectado, las condiciones especificas de
la familia y la red de apoyo.

En los casos de red deficiente o
inexistente el proceso de atencién ha
de identificarse, asi como la referencia
de los servicios y la acogida en las
asociaciones.

b) Escenarios de cooperacion

Es preciso elaborar un marco de
coordinaciéon y cooperacion entre los
servicios publicos (sanitarios,
educativos y sociales) y las asociaciones
(de afectados y de familias de
afectados) para facilitar la labor de la
familia en el cuidado de los nifios/as
con adversidad moderada.

Esta respuesta debe contemplar
aspectos sanitarios (prevencion,
deteccion, diagndstico y tratamiento),

aspectos educativos (escolarizacién,
apoyos y titulaciones) y aspectos
sociales (asociaciones, ayudas e

incorporacion al mundo laboral).

A. A NIVEL LOCAL
Centros de Salud y Centros de Atencién
Temprana.
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Ensefianza Obligatoria y Educacion
Especial.
Unidad de Dia y Capacitaciéon
Profesional.
B. A NIVEL INDIVIDUAL
Alto Riesgo y Unidad de Maduracién
Pediatra.
Atencidon Temprana y Apoyo
Educativo.

c) La comunicacion

« UN PROCESO COMPARTIDO
La informacién que se proporcione
a la persona afectada y/o a sus
familiares de algun tipo de
adversidad debe ser veraz, claray
esperanzadora.

- Veraz en la terminologia y en el
diagnéstico, si se sabe.

- Clara para que la puedan entender
personas con distinto grado de
formacion.

- Esperanzadora para que por
encima de cuidados que precise
siempre queden las expectativas de
su proyecto vital.

« TRABAJO DE ADAPTACION de
intervencién en fase de ...
Las condiciones en que se da la
primera noticia sobre algln tipo de
adversidad deben ser planificadas,
dignas y empaticas.

- Planificadas para evitar la
improvisacién y solo proporcionar la
informacién adecuada en cada
momento.

- Dignas, utilizando un espacio
intimo y el tiempo necesario para
aclarar las dudas que surjan.

- Empaticas, por lo que la persona
gue de la primera noticia debe
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hacerlo con sensibilidad y
comprension ante la reaccién de las
personas afectadas.

Control de situaciones

RECURSOS EN EL CAMINO A
RECORRER

Itinerario Unidad Maduracion,
Centro Salud (Primaria 'y
Especialidades), Centro Hospitalario
(Intervenciones quirurgicas), Centro
Atencion Temprana, Centro
Educacion Infantil, Centro
Educacion Primaria, Centro
Educacion Secundaria Obligatoria,
Centro de Habilitacién Profesional y
Centro de Estudios superiores e
Incorporacion al Mundo Laboral.

EL MANEJO EFECTIVO DE LOS
TRATAMIENTOS

El cumplimiento de los afectados
del tratamiento quirurgico,
farmacoldgico, fisico, psicoldgico,
educativo y social y seguimiento de
los mismos por los profesionales
implicados.

LA AUTONOMIA informacién Y LA
PROTECCION

Los servicios publicos deben
proporcionar a los profesionales la
informacién necesaria para una
adecuada atencién y estos deben
garantizar la proteccion de datos
personales.

LOS APOYOS: SERVICIOS Y
ASOCIACIONES

Las asociaciones son el soporte
necesario para colaborar con la
familia en la adecuacidn de los
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servicios publicos y privados a las
necesidades de la infancia con
adversidad moderada.

e) Abierto a la recuperacion

o VINCULO vinculado A COMO LLEVAR
LA ADVERSIDAD DIA A DIA

Las expectativas personales y
familiares y los cambios de éstas
son las bases para establecer el
proyecto vital compartido, que
implica al afectado, a su familia, al
entorno, a las asociaciones y a los
servicios de apoyo sanitarios,
educativos y sociales.

o LA RECUPERACION DEL PROYECTO
VITAL

El equilibrio entre todos los agentes
implicados puede determinar la
reelaboracion de las expectativas y
el éxito en la recuperacion del
proyecto vital.

El capitulo siguiente se ocupa de la alta
adversidad referida  a  aquellas
patologias que evolutivamente
conducen a la muerte, considerando,
aqui, una fase muy avanzada de la
enfermedad, a la que nos referimos
como fase terminal, incluso la etapa
denominada de los ultimos dias y el
duelo.

El concepto que subyace en la
poblacién es que no hay adversidad
mayor que la pérdida de un hijo,
vinculado a la comprensién del proceso
natural de que los padres mueren antes
gue los hijos. No existe, pues, en
términos generales, experiencia
emotiva mds adversa. Este hecho
conlleva la firme creencia de que “no
hay nada que hacer”.
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En cambio, la experiencia basada en los
iguales que han pasado por el proceso,
y en los profesionales que se implican
en él, indica que existe un capital de
conocimiento e intervenciones
alrededor del acompafiamiento, la
despedida y el duelo. No solo para
mitigar, sino para alcanzar el
convencimiento de haber hecho lo mas
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adecuado en cada momento,
generando, asi, efectos favorables para
la persona afectada que se va, para los
directamente afectados que se quedan
(el proceso de duelo) y para los
profesionales e iguales que intervienen
como apoyo en estos momentos. Este
es el objetivo del siguiente tema.



Rq .. Recopilar Y Hesaltar

CONCEPTO Y DIFERENCIACION DE LOS GRADOS DE ADVERSIDAD

1. ADVERSIDAD MODERADA sin cambio en el proyecto vital (cronicidad)
2. ALTA ADVERSIDAD con cambio en el proyecto vital (discapacidad)

3. ALTA ADVERSIDAD con desenlace fatal (cuidados paliativos)

RESPECTO A LA SENSIBILIZACION

Adversidad moderada: Trabajo centrado en autonomia Cooperacién
UGC / Asoc.

Alta adversidad: Trabajo centrado en la recuperacion

ALREDEDOR DE LA NOTICIA

a) Proceso Tipo: 1 Ante la sospecha en AP,
2 Confirmacion AP y/o AE,
3 De vuelta en AP,
4 Plan de Acogida en las Asociaciones
5 Continuidad en el ambito educativo

b) Establecer los ambitos de intervencién.

0 Con referencia al domicilio, siempre que sea posible.

0 Conectando precozmente, con el apoyo asociativo.

0 Estableciendo la continuidad de la atencién en el ambito educativo.

RESPECTO A LA EVOLUCION

a) Como organizar los controles sucesivos, de forma compartida

b) Concretar la oferta de los escenarios de cooperacion (Servicios y Asociaciones)

c) Continuidad en la comunicacion veraz y esperanzadora

d) Control progresivo de las situaciones habituales: Autonomia, tratamiento,
apoyos, ingresos...

e) Abierta a la Recuperacién




VI. ALTA ADVERSIDAD
Y CUIDADOS PALIATIVOS EN MENORES
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VI. ALTA ADVERSIDAD Y CUIDADOS PALIATIVOS EN EL MENOR

Hemos definido la alta adversidad refiriéndonos a aquellas patologias que
evolutivamente conducen a la muerte, considerando, aqui, una fase muy avanzada de
la enfermedad, incluso la etapa denominada fase terminal, Ultimos dias y duelo.

Se aporta un esquema, a modo de indice, para facilitar el seguimiento del tema, que se
complementa con el anexo 4, que incluye las recomendaciones mas operativas, a tener
en cuenta en cada fase.

1. Sobre el concepto, las oportunidades y los escenarios de los cuidados paliativos
en las personas menores

Alrededor del concepto, oportunidades en el marco del PACP
Datos de mortalidad y prevalencia

Situaciones susceptibles de recibir Cuidados Paliativos
Aspectos que distinguen los CCPP de los nifios

Donde mueren los nifios

Vivencias de un proceso terminal segun la edad

Aspectos éticos, derechos y garantias de los CCPPMM

OGmMmMmoO®m P

2. Necesidades del menor y la familia en situacion terminal

A. En el plano bioldgico: Anexo 4 Recomendaciones operativas CCPPMM
(Apartado I-Control de Sintomas).
B. En el plano de la gestidon emocional siguiendo el itinerario
a) Alrededor de la noticia
b) La atencion adecuada en el domicilio de paciente
c) Necesidades sociofamiliares
d) Necesidades espirituales

3. Ultimos dias

A. Condiciones de irreversibilidad

B. Necesidades de los ultimos dias: signos clinicos de la agonia.
C. Aspectos éticos y juridicos del final de la vida

Anexo 4: Recomendaciones operativas CCPPMM

(Apartado II: Indicaciones de sedacion paliativa)

4. La atencion al duelo
A. Proceso de duelo
B. La atencion al duelo desde CCPPMM
a) Desde el inicio del proceso...
b) Objetivos de la atencidn al duelo
c) Después de fallecimiento
d) Estrategias concretas en nifios y adolescentes

| 121
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1. SOBRE EL CONCEPTO, LAS OPORTUNIDADES Y LOS ESCENARIOS DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS EN LAS PERSONAS MENORES

La muerte de un nifio es una de las
experiencias mas dolorosas que existen
para sus padres.

Este acontecimiento invierte el orden
natural previsible de las cosas en el que
los padres esperan ver crecer a sus
hijos, participar de su crecimiento,
ilusiones, expectativas, contrariedades,
en una situacién en la que en muchas
ocasiones dota de un especial sentido a
la vida.

Si bien, existen términos especificos
para expresar la muerte de los padres
(huérfano...) no lo hay para expresar la
condicion de los padres cuando éstos
pierden un hijo.

A. Alrededor del concepto, las
oportunidades en el marco del
PACP

Los cuidados paliativos estan centrados
en la persona. La persona es un todo en
la que se afectan todos los ambitos que
constituyen su esencia, y el sufrimiento
puede venir de la mano de los sintomas
fisicos, psicoemocionales,
sociofamiliares y espirituales. Abarca a
todos los ambitos de la vida: cuerpo,
emociones, creencias valores... Este es
el motivo por lo que se opta por la
denominacion de Cuidados Paliativos
en las Personas Menores (CCPPMM).

Es necesario un espacio compartido
entre el nifo, la familia y los
profesionales sanitarios, cuya
interrelacion establece el escenario de
los CCPPMM, que constituyen el objeto
de este apartado.. “donde atender
correctamente al nifio enfermo exige
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tener en cuenta no solo lo que le pasa,
sino lo que para él es importante”
(Martino Alba, R.) y facilitar un marco
adecuado de apoyo a la familia vy
personas cuidadoras.

La familia es un pilar fundamental en |a
relacion  terapéutica, siendo un
elemento primordial en la organizacién
de cuidados, y necesita ser apoyada
emocionalmente en todo el proceso. Se
deberd mantener una doble mirada,
hacia el menor y a las personas
cuidadoras; con ello extendemos el
concepto de afectado a la familia.

Al plantear la necesidad, y el método,
para explorar la red de apoyo (cap. Il) la
familia se constituye como el primer
nivel de ésta, por lo que se precisa
valorar las distintas modalidades y tipos
de familia que puedan darse en la
realidad:

Familias monoparentales
Familia nuclear

Familias homoparentales
Familias reconstituidas, con
hijos de distintos padres
Familia extensa, cuando la
referencia es tomada por
abuelos, tios...

Familias desestructuradas y
falta de cuidados
domiciliarios

Ausencia de familia directa,
gue comprende situaciones
como las familias de acogida
o centros de acogimiento...
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En cualquier caso, tendran que
valorarse los siguientes aspectos que
se seflalan a modo de guién:

LA ENFERMEDAD

Como se manifesto

Cuando se diagnostico
Sensacion de los padres de
controlar la situacién actual

e Actitud de la familia ante
problemas previos de salud
EL NINO ENFERMO
e Relaciones previas con los
padres, hermanos, amigos y
familiares

Conocimiento de los aspectos
psicoldgicos, intelectuales y de
conducta del nifio

Habitos , creencias y valores
espirituales

Capacidad para expresar
sentimientos

Respuesta frente al diagnostico
de la enfermedad.

Sus

LOS PADRES

Relaciones de pareja
Aceptacion de su “Papel” dentro
de la familia

e (Capacidad para expresar sus
sentimientos

e Creencias religiosas

e Expectativas de futuro

e OQOpinién sobre el equipo
medico-sanitario

e Conocimiento acerca de |la
enfermedad y grado de

adaptacion a la misma
Problematica general previa al
diagnostico del cancer (salud,
alcoholismo, drogadiccion....)
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LOS HERMANOS

Estado de salud

Caracteristicas

Lugar de residencia

Ajuste social: familiar, escolar,
en la comunidad...
Percepcién de las
paternas hacia ellos
Conocimiento de la enfermedad
y grado de participacién en todo
lo concerniente a la misma.

actitudes

LOS ABUELOS

Estado fisico y mental
Caracteristicas

Conocimiento de la enfermedad
y expectativas de futuro
Relaciones con el nieto y resto
de la familia

Participacién en los cuidados del
nifo enfermo.

OTRAS PERSONAS ALLEGADAS de
especial significacidn para el nifio y/o su
familia.

Por su parte, el Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos  (PACPA) tiene
entre sus objetivos el de proporcionar
una atencion integral que de una
respuesta adecuada a las multiples
necesidades, de diversa indole, fisicas,
emocionales, sociales y espirituales...
que presentan las personas que se
hallan en situacidon terminal, asi como
sus familiares, procurandoles el mayor
bienestar y calidad de vida posibles,
siempre dentro del respeto y dignidad a
la persona, en su ultimo periodo vital.

Sus destinatarios no son solo las
personas adultas, sino que es una
exigencia en la infancia y la

adolescencia.
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En la poblacion infantil existe una
mayor indefinicion en cuanto a los
recursos disponibles. En general, el
paciente oncoldgico terminal, en edad

existan, o bien derivado a las unidades
del hospital de referencia. Solo en
situaciones excepcionales pasa su
ultimo periodo de vida en el domicilio,

pedidtrica, fallece en el hospital, si para ello cuenta con apoyo
atendido desde las unidades de domiciliario establecido.
oncologia pediatrica donde éstas

ESCENARIO DE LOS CCPPMM

Concepto y oportunidades

PACP

Alrededor del concepto, las oportunidades en el marco del

Datos de mortalidad y prevalencia

Situaciones susceptibles de recibir cuidados paliativos
Aspectos que distinguen los CCPPMM

Donde mueren los nifios

Caracteristicas de un programa de CCPPMM

Vivencias de un proceso terminal segin la edad

Aspectos éticos, derechos y garantias de los CCPPMM

Elaboracion propia

Por ello, tener una idea proxima que
refleje cuantos nifios y jovenes mueren

en cada ciudad andaluza, por qué
causas y donde fallecen, es
fundamental para establecer el
escenario de intervencion de los
cuidados.

La dificultad para garantizar el alivio del
sufrimiento y la correcta atencién del
paciente pediatrico y su familia en
domicilio, puede ser una de las causas
del escaso porcentaje de fallecidos en el
hogar. Se tendra que disponer, en el

™
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futuro, de los datos suficientes para
caracterizar mejor la situacion terminal
de nuestros crios.

OPORTUNIDADES DE MEJORA:

La linea Estratégica de Atencidn
Sanitaria del Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos (PACPA) refleja la necesidad
del desarrollo de un modelo de
atencién multidisciplinar e integrado,
gue permita abordar las necesidades
del nifio/a, del adolescente y del adulto
en situaciéon terminal, de causa
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oncolodgica o no oncoldgica,
independientemente de su ubicacién
(hospital/ domicilio o institucidn).

Dos objetivos a destacar en el PACPA
son:

El objetivo n? 6 de esta linea se
dedica especificamente a los nifios:
Abordar los cuidados paliativos en
los nifios y adolescentes tanto en
patologias oncoldgicas como no

oncoldgicas, atendiendo a sus
caracteristicas diferenciales o
especificas.

El objetivo n2 8 resalta: Considerar

al paciente, familia y/o personas
cuidadoras como unidad a tratar
mediante un plan individualizado de
atencion adaptado a sus
necesidades

Algunos grupos vulnerables dentro de
la sociedad no llegan a acceder a los
servicios, aunque sean de oferta
universal, por lo que sus necesidades
no llegan a satisfacerse, es preciso, por
tanto, favorecer el acceso igualitario a
los cuidados paliativos de alta calidad
(OMS).

® Los nifios y adolescentes forman
parte de un grupo especial, porque
sus muertes tienen un efecto
devastador y perdurable en sus
familias. En la edad pediatrica, el
reconocimiento y la proliferacion de
cuidados paliativos especificos estan
aun en fase muy inicial. Los servicios
actualmente disponibles para nifios
con enfermedades incurables y para
sus familias estan fragmentados y
son poco consistentes.

Las causas de esta situacion son
multiples y complejas:

| 15l
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— Comparados con los
pacientes  adultos, hay
muchos menos nifos
susceptibles  de recibir
cuidados paliativos.

— Existe un vacio en las

politicas de organizacion vy

gestién; hay escasez de
personal sanitario con
capacidad y habilidades en
CCPPMMM.

Hay cuestiones emocionales
y sociales relacionadas con
el cuidado de los nifios en
fase terminal, que
condicionan la aceptaciéon vy
la comprension social, que
incide en la escasa
dedicacién profesional y la
falta de visibilidad social.

De hecho la formacion y la
investigacion incide mucho
mas en los medios técnicos y

tecnoldgicos, de los
instrumentos, que en la
gestion emocional de los
procesos.

Independientemente de su edad, estos
nifios/as sufren todos los aspectos
clinicos, psicoldgicos, éticos vy
espirituales de la enfermedad incurable
y de la muerte. Sin embargo, debe
enfatizarse que los nifos no son
“pequefios adultos”, y no deberian ser
tratados como tales; hay que tener en
cuenta sus necesidades especificas en
cuanto a su desarrollo, psicoldgicas,
sociales y clinicas.

Identificando la necesidad de CCPPMM
en estudios realizados en diferentes
paises, se establecieron conclusiones
gue estdn vigentes en la actualidad:

e Los nifios, a menudo, quieren estar
en casa, y las familias,



B. Datos de mortalidad y
prevalencia

® Existen diferencias de tasas de
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generalmente, prefieren cuidarlos

en el domicilio, durante la
enfermedad y la muerte.
Los recursos comunitarios son,

frecuentemente inadecuados para
permitir a las familias cuidar a los
nifios en el domicilio.

La distribucién de servicios para los
nifios no es equitativa y a menudo
dependen del lugar de residencia o
del tipo de diagnostico.
Habitualmente, los servicios mas
desarrollados estan dirigidos a nifios
con cancer.

La comunicacién entre los diversos
profesionales involucrados en el
cuidado de los nifios, es escasa y
necesita mejorar.

Existe una necesidad urgente de
mejorar la formaciéon de los
profesionales y activos de las
asociaciones implicados

mortalidad declaradas en |la
infancia, nifez y adolescencia.

Mallodmruiiones congénilas, defosmaedonss. § anoemallen oromosdmioan
Enfermadades del sistema nervioso
heoplasiay

Certas enfermedades que se otiginen en el perindo perinatal
Enfermedades del stsiema deceldono

Enfmmedades de L sangre y drganot hematopoyeticos i cerod tadtornod relackonadiod
con &l Sistema inmunitanio
Enfermedade: del silema wogeni.al

Entermedadrs del ssdema digestivo
Enfermedades del sistemna musculoesquekitico y tejido conjumtive
Enfermedadied del sishema mipirsloda

Raocidentes, ntoxiaciones y oRrs Cofrsecbemniay pof causes exlemal
et enlermedades indeotioss ¥ paritarias

Traszornas mentales ¥ de comportamiento

Cantsad exteimad dhe meoabiliced y montalidad
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— En todos los estudios la
mayoria de las muertes
ocurren dentro del primer
afio de vida; la mayoria de
éstas son debidas a:

0 Anomalias congénitas
y cromosomicas
0 Malformaciones

— Después del primer afio de
vida es mas probable que las
muertes sean causadas por

0 Enfermedades del
sistema nervioso
0 Enfermedades del

sistema circulatorio
o0 Cancer

® Al menos 1 de cada 10.000 nifios

mueren cada afio por enfermedades
gue limitan o amenazan la vida.
Muchos mueren en el primer afio de
vida. Las enfermedades son
multiples y a menudo raras.

Al menos 10 de cada 10.000 nifios
de entre 0 y 19 afios sufren
limitaciones que amenazan su vida:
Menos de un tercio padece cancer.
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“Muerte por causas susceptibles de recibir cuidados paliativos en edades de0 — 19 afios, Inglaterra 2001-
05, excluyendo muertes neonatales, fuente: Departamento de Salud, Reino Unido, modificado”.
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La proximidad social de los hechos*:

— En una poblaciéon de aproximadamente 250.000 personas, de las que unos 50.000
podrian ser nifios , en un afo (Por ejemplo en Espaia podria ser Granada)
O Existe la posibilidad de que al menos 8 nifios mueran (3 de cancer, 5 de otras
enfermedades).
0 60 6 80 padecerian una enfermedad limitante para la vida.
0 30a40 de ellos necesitarian cuidados paliativos especializados.

— Silo adaptamos a una ciudad como Sevilla en la que con una poblacién aproximada
de 700.000 habitantes, y en la que la quinta parte (140.000) podrian ser nifios
segun la proporcion anterior, en un afio:

O Existe la posibilidad de que al menos 24 nifios mueran (8 de cancer, 16 de otras
enfermedades).

0 170 a 220 padecerian una enfermedad limitante para la vida.

0 80a 110 de ellos necesitarian cuidados paliativos especializados.

Datos de nuestra Comunidad Auténoma segtin CMBD 2009-2010-2011

Mortalidad por edad en Andalucia
2009 2010 2011

O-la | 2-14a | 15-18a | 0-1a | 2-14a | 15-18a | 0-1a | 2-14a | 15-18a

I EE 9 3 9 7 7 2 5 5 0
10 7 4 14 4 6 14 5 3

Cérdoba 18 10 6 5 6 5 16 8 3
5 8 4 11 7 3 10 10 2

1 1 3 5 0 1 2 4 0

7 2 1 5 3 0 2 8 3

22 13 7 29 14 6 27 13 2

SEVIIES 34 28 11 36 26 7 42 19 5
Andalucia 106 72 45 | 112 67 30 118 72 18

Mortalidad por edad en menores de edad en Andalucia. Afios 2009-

2011
120

100
80 4
60 4

40 -
20 4+
1la 1-14a 15-19a 1la 1-14a 15-19 a la 1-14a 15-19a

2009 2010 2011

4 . L . L. . L
“Cuidados paliativos para lactantes, nifios y jovenes. LOS HECHOS, Documento para profesionales sanitarios y

responsables de politicas sanitarias. Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos para Nifios de la EAPC, 2009”.
Adaptada
poblacion estudiada (200.000 hab) a Sevilla y Granada
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Mortalidad por causas en Andalucia

Tumores | Anomalias Tumores | Anomalias Tumores | Anomalias
congénitas congénitas congénitas
Almeria 1
10
Cordoba 11
Granada 6
Huelva 1
2
16
Sevilla 30
Andalucia 77
Mortalidad por causas en menores de edad en Andalucia. Afilos 2009-
2011
140 -
120
100 -
80 -
60 -
40 -
20
0
Tumores Malformaciéon Tumores Malformacion Tumores Malformaciéon
2009 2010 201

la mayor parte de los ingresos son
urgentes. Quedaria por contestar:
écuantos de estos nifios y jévenes
podrian beneficiarse de los cuidados
paliativos?

La mortalidad hospitalaria en menores
es muy elevada, principalmente en
menores de 1 afo. Tienen como causa
mas frecuente algln tipo de anomalia
congénita (principalmente cardiacas) y

e Los CCPP en los nifios son los
cuidados activos e integrales del
cuerpo, la mente y el espiritu del
nifio, incluyendo también el apoyo a
la familia.

e Comienzan cuando se diagnostica
una enfermedad amenazante para
la vida, y contintan

C. Situaciones susceptibles de
recibir Cuidados Paliativos

La OMS especifica sobre los CCPP
adecuados para los nifios y sus
familias”:

5 “World Health Organization. Cancer Pain Relief and

Palliative Care in Children. Geneve, Switzerland. Wold
Health Organization: 1998”

|33l
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independientemente de si el nifio
recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad.

e Los profesionales sanitarios deben
evaluar y aliviar e sufrimiento fisico,
psicoldgico y social del nifio;

e Unos cuidados paliativos integrales
requieren un enfoque
multidisciplinar que incluye a la

familia y que hace uso de los
recursos disponibles en la
comunidad; pueden llevarse a cabo
con éxito incluso cuando los

recursos son limitados;

e Pueden prestarse tanto en centros
terciarios, como en centros de salud
de la comunidad e incluso en el
domicilio de los ninos.

e En la infancia, las situaciones que
requieren CP son distintas que en
los adultos, son multiples y muy
variadas, la duracién de los cuidados
es variable y dificil de predecir, las
enfermedades con frecuencia son

hereditarias (pueden afectar a
varios miembros de la familia) y
raras; son enfermedades que
limitan o amenazan la vida:

— Una enfermedad que limita la
vida, se define como una
situacion en la que, la muerte
prematura es lo usual, aunque
no necesariamente inminente.

— Una enfermedad que amenaza
la vida es la que tiene una alta
probabilidad de muerte
prematura, pero en la que
también existe la posibilidad de
una supervivencia prolongada
hasta la edad adulta.

Adjuntamos la clasificaciéon para
entender la estratificacion de los
CCPPMM

Clasificacion de Michelson y Steinhorn (modificada).

Entidades. Grupos de pacientes

Etiologias

GRUPO |
Situaciones que amenazan la vida, para las cuales
el tratamiento curativo puede ser viable, pero
también puede fracasar

Cancer progresivo o avanzado

GRUPO I
Enfermedades que requieren largo tiempo de
tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida,

e VIH
e Fibrosis quistica
e Epidermolisis ampollosa grave

pero donde todavia es posible la muertel * Inmunodeficiencias graves
prematura e Fallo renal sin posibilidad de trasplante o
didlisis
e Fallo respiratorio grave o crénico
* Anomalias cardiovasculares
* Distrofia muscular
I 139I
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Entidades. Grupos de pacientes

GRUPO I

tiempo.

Enfermedades progresivas sin opciones curativas,
donde el tratamiento es paliativo desde el
diagnodstico y se pueden extender durante largo

Etiologias

* Mucopolisacaridosis y

enfermedades metabdlicas graves

e Cromosomopatias graves
e Osteogénesis imperfectas graves

otras

GRUPO IV

prematura.

Enfermedades irreversibles pero no progresivas
que conllevan una extrema vulnerabilidad de
padecer complicaciones de salud y muerte

e  Pardlisis cerebral grave

e Prematuridad extreme

e Enfermedades neuroldgicas graves.
e Malformaciones cerebrales grave

* Dafio cerebral hipéxico

D. Aspectos que distinguen los
CCPP de los nifios®

® Factores de desarrollo: Los nifios
estan en continto desarrollo fisico,
emocional y cognitivo. Por tanto el
abordaje es muy dindmico vy
cambiante, requiriendo un soporte
continuado y frecuente.

® El papel de la familia: Los padres
representan legalmente a su hijo/en
todas las decisiones clinicas,
terapéuticas, éticas y sociales y
estan profundamente involucrados
como cuidadores y responsables en
la toma de decisiones

® Una rama de Ila medicina
relativamente nueva: La necesidad
de extender los cuidados paliativos
a la edad pediadtrica es wuna
consecuencia de los avances
tecnoldgicos que permiten
prolongar la supervivencia de un
mayor numero de niflos con
patologias complejas que hasta

“Cuidados Paliativos para lactantes, nifios y
jovenes. LOS HECHOS. Grupo de Trabajo de CP para
nifios. EAPC. 2009”
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hace poco los habrian conducido a
un rapido deterioro y a la muerte.

Implicacion emocional: Cuando el
nino estd muriendo es muy dificil
para los miembros de la familia,
cuidadores, aceptar el fracaso del
tratamiento, la irreversibilidad de la
enfermedad y la muerte.... Multiples
sentimientos e ideas envuelven a
los padres: negacidn, ira, depresion,
sentimientos de culpabilidad,
ansiedad, hiperproteccion,
frustracion...

Duelo: Es mas frecuente, tras la
muerte del nifio, que el duelo sea
grave, prolongado y a menudo,
complicado

Cuestiones legales y éticas: A
menudo no se respetan los
derechos legales del nifio, sus
deseos y participacién a la hora de
elegir.

Impacto social: Es dificil para el nifio
y la familia mantener su papel en la
sociedad a lo largo de |Ia
enfermedad (colegio,  trabajo,
ingresos...)
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E. Donde mueren los nifios’

® La mayoria de los nifios en situacion
terminal son atendidos en el
hospital, muchos de ellos mueren
en la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos, que permite
habitualmente el paso de los
padres, tres veces al dia y con solo
media hora de duracién.

Suelen compartir la estancia con
otros nifios, viendo situaciones muy
graves a su alrededor. Se necesita la
compafia permanente de los
padres para que este proceso se
pueda realizar dentro de una
adecuada intimidad, atencién vy
presencia. A su vez, los padres
necesitan esta presencia para
prevenir el duelo complicado desde
la participacion activa en los
cuidados y el acompafiamiento
permanente a su hijo o hija afecto.

JA: “No quiero volver al Hospital, no
quiero ver como mueren mis
amigos, quiero estar en casa”.
“Mamd, quiero irme a casa”

Los nifios oncolégicos son atendidos
en la planta de oncologia, si bien es
cada vez mas frecuente, Ia
coordinacion con equipos
avanzados de Cuidados Paliativos o
de pediatras de Atencidon Primaria,
para ser atendidos en domicilio.

Los nifios no oncoldgicos suelen
fallecer todos en el hospital vy
muchas veces atendidos por
profesionales de guardia que no
tienen una relacion de seguimiento

“Quiroga Cantero, E. Cuidados Paliativos
Pedidatricos. En APap-Andalucia, ed XVI de Apap-
Andalucia 2012. Exlibris ediciones”

| 1aal
—

del caso. En un estudio realizado en
EEUU entre 1980 y 1998, solo el 17
% de los nifios fallecian en su
domicilio.

Ramnarayan et L., estudiaron en un
hospital terciario de Londres las
caracteristicas de los pacientes
fallecidos en un periodo de 7 afios
(1997-2004).

Durante este periodo fallecieron
1.127 niflos, con una media de
3,3 ainos

El 57,7% tenia menos de un afio
y los mayores de 14 afios solo

representaban el 6% de los
mismos.
— La mayoria de las muertes

acontecieron en UCI (85,7%)

Los nifios no fallecidos en UCI
fueron mayoritariamente del
grupo entre 1 y 14 afos, y la

mayoria ocurrieron en
Oncologia, Neurologia y
Cardiologia.

La tendencia a morir en las UCIS
fue incrementandose afio a afio
(del 80% en 1.997 al 90% en
2004).

Son muy importantes las consecuencias
psicolégicas y sociales que acarrean
estos largos procesos, de los cuales
algunos podrian evitarse procurando un
“buen morir” en la planta de
hospitalizacién o preferiblemente en su
hogar si esto fuera posible, con el
concurso de los equipos avanzados de
CCPP y en un modelo de atencidn
compartida con el pediatra de Atencién
Primaria.

Para facilitar la asistencia del nifio en
su domicilio, es importante extender el
programa de Telecontinuidad
Asistencial a los mismos.
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Por este programa se atiende a
cualquier adulto o sus familiares, a
cualquier hora del dia y cualquier dia
del ano, resolviendo las dudas
teleféonicamente o desplazandose el
servicio de urgencias a su domicilio con
informacién previa si esto fuera
necesario.

Asimismo para garantizar una atencion
de calidad, es necesario continuar con
los programas de formacién especifica
en cuidados paliativos para los
profesionales de wurgencias y en
cuidados paliativos pediatricos, tanto
para los pediatras hospitalarios y de
primaria, como para los equipos
avanzados de CCPP.

F. Vivencias de un proceso
terminal segln la edad®:

Hoy en dia vivimos muy preocupados
por que los hijos tengan una vida lo mas
comoda y facil posible, queremos que
no sufran, que no lo pasen mal, que las
cosas no les cuesten demasiado, que lo
tengan todo, que se sientan los
mejores, etc.

Con estos paradigmas de “una vida sin
limitaciones”, donde todo es posible y
sufrir es evitable, la muerte -la mayor
de nuestras limitaciones- no tiene lugar
y nos angustia tanto que la alejamos
todo lo que podemos.

El aprendizaje del pequefio tiene que
abarcar todas las facetas de la vida, y
entre ellas esta la muerte, que tiene

8 “Stanton BF, Behrman RE. Overview of pediatrics.
In: Kliegman RM, Behrman RE, Jenson HB, Stanton
BF, eds. Nelson Textbook of Pediatrics. 19th ed.
Philadelphia, Pa: Saunders Elsevier; 2011:chap 1.”
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gue vivir con las explicaciones y el
apoyo adaptado a su edad y capacidad
de aprendizaje. Esa familia rural donde
el nifo comparte con el resto de su
familia la enfermedad y muerte del
abuelo......

Algunos pedagogos vy filésofos afirman
gue la ensefanza esta derivando hacia
lo que ellos llaman “una pedagogia de
la infinitud”. En los proyectos
educativos no se contempla ni el
sufrimiento, ni el fracaso, ni la muerte.
Los nifios no estdn preparados para
todo lo que sea inevitable y doloroso,
asi que, cuando se encuentran con
alguna limitacidn, su frustracién es tan
grande y sus recursos son tan escasos
gue la posibilidad de una elaboracién

adecuada se hace tremendamente
dificil.
. «Papd, Carlitos me ha dicho que

su abuelo ya no le va a ver mds porque
se ha muerto. ¢El abuelito también se
va a morir?» - «Bueno hijo, el abuelito
estd bien y te quiere mucho, no
pienses en esas cosas».

. ¢De verdad apartando a los
nifos, intentando que no sepan o no
vean, dejan de sufrir?

. dEstamos seguros de que
protegemos  a nuestros  hijos
apartdndolos de esta realidad? i Saben
los nifios mds de lo que nosotros
deseariamos?

. Y si el enfermo y el que puede
fallecer es el nifio?, iSe le oculta a su
nivel de entendimiento la verdad? ¢Se
le permite ejercer la autonomia que le

corresponde segun su nivel de
maduracion psiquica?
. Yo sé que mi mama se ha ido al

cielo, pero, ¢épor qué no viene a
buscarme al colegio si ella sabe ddénde
estd?”.
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. “A lo mejor papd se ha muerto
porque yo me enfadé mucho, y le dije
que ya no iba a jugar nunca mds con
él”.

. “La persona que se ha muerto
estd dormida en la tierra y ya no puede
salir de alli aunque quiera, porque estad
muy oscuro y no ve la salida”.

Desde el momento del nacimiento, el
proceso de maduracién de un individuo
tiene lugar en varias etapas que se
suceden a la vez: fisica, cognitiva,
verbal, emocional y social. El nifio vivira
su enfermedad segun queden afectadas
cada una de estas areas en cada uno de
los momentos de su evolucién.

® Desde el nacimiento hasta los
18 meses (etapa prelinglistica),
el niflo carece de un concepto

del tiempo que le permita
conceptualizar la muerte,
viviéendose esta como una

separacion.

A partir de los 18 meses y hasta
los 5 anos, el concepto de
tiempo esta asociado a eventos
concretos. El nifo comienza a
diferenciar ayer, hoy y mafana,
pero no entiende el concepto de
futuro. Se asocia la muerte al
suefo, la inmovilidad vy la
ausencia. Vida y muerte son
indisociables de la presencia y la
ausencia; y la muerte, como la
ausencia, estd ligada a |la
posibilidad del regreso.

Los bebés y nifios muy pequeiios
podrian:
* Temer separarse de sus padres.

* Temer vy alterarse por los
procedimientos médicos
dolorosos.
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e Gritar, llorar, tener pataletas,
resistirse a  cooperar o
retraerse.

* Aferrarse a los padres.

* Hacerse mds agresivos.

*  Sentir enojo o tristeza al ver

gue no pueden jugar ni
explorar como normalmente lo
hacian.

Intervencién: Proporcionar el mayor
confort fisico al nifio, a los familiares y a
los objetos transicionales (juguetes
favoritos) en forma constante.

® En la etapa escolar, que abarca
desde los 5 a los 10 afos
aproximadamente, para el nifio
enfermo la hospitalizacién
supone una amenaza para su
sensacion de seguridad, al
existir, no solo la separacion de
los padres, sino también de los
amigos y del colegio. Predomina
en esta etapa el temor a la
mutilacion. Temen que sus
cuerpos queden dafados o
destruidos para siempre, ya sea
por la enfermedad o por sus
tratamientos. Suele ser en esta
etapa cuando toma forma en el
nifo, lo que se ha convenido en
denominar, el concepto de
muerte.

Los nifios en edad escolar podrian:

* Alterarse por la interrupcién de
sus rutinas escolares.

* Extrafiar a sus compaieros de
clase y amigos.

e Sentir enojo y tristeza sobre las
pérdidas en su salud, escuela y
vida normal.

e Buscar mds apoyo emocional y
social de sus parientes y amigos.
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Intervencion en nifios de 2 a 12 afios

* Minimizar la separacion de los
padres.

* Corregir las percepciones de
enfermedad como castigo. Evaluar
el sentido de culpa y modificarlo si

es que estda presente, usar
términos  precisos (morir 'y
muerte).

* Evaluar el miedo a ser
abandonado,

e Ser honesto, proporcionar detalles
concretos si son preguntados.

* Apoyar los esfuerzos del nifio para
alcanzar el control y dominio,
mantener el contacto con padres.

* Permitir al nifio participar en la
toma de decisiones.

o Durante la preadolescencia vy
adolescencia el funcionamiento
cognitivo comienza a ser formal y
légico. La enfermedad, en esta etapa, se
vive con amargura e ira debido al
aislamiento que la acompafia y a las
limitaciones que impone sobre el
desarrollo de su propia identidad. Se
acentla el temor a perder el control
sobre las funciones corporales y la
verglienza a no ser como los demas de
su edad. Comprenden que la muerte
representa el final de toda vida. Los
adolescentes podrian:

* Alterarse por la interrupcién de su
vida escolar y las actividades con
Sus amigos.

e Sentir que su independencia estd
siendo sacrificada.

* Manifestar reacciones
emocionales de manera intensa.

* Requerir el apoyo de amigos,
contactos en su escuela y otras
personas importantes en su vida.
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» Reflexionar sobre el significado de
la vida y el efecto que el cancer
tiene sobre su identidad.

Intervencidn: Reforzar la autoestima
del nifio, permitir al niflo expresar sus
sentimientos mas profundos. Permitir la
privacidad, promover su independencia,
promover contactos con sus padres.
Permitir al nifio participar en la toma de
decisiones.

H. Aspectos éticos, derechos y
garantias de los CCPPM

La Ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de
la muerte recoge los derechos vy
garantias de las personas de cualquier
edad y por tanto de los nifios vy
adolescentes.

® La primera consideracién en la toma
de decisiones serd el mayor
beneficio para el nifo.

Los nifios no seran sometidos a
tratamientos que impongan una
carga y no reporten beneficios.

Cada nino tiene el derecho de
recibir un adecuado tratamiento del
dolor y del resto de sus sintomas,
desde un abordaje integral,
procurando la continuidad en la
asistencia.

Cada nino sera tratado con dignidad
y respeto, asegurando su privacidad
y cualesquiera que sean sus
capacidades fisicas o intelectuales, y
sin ningun tipo de discriminacién
(étnica, socioecondmica....)

Las necesidades de los adolescentes
y los jovenes deben ser planificados
y  atendidos con suficiente
antelacion, en clave de
RECUPERACION, para facilitar la
integracion de la mejor manera
posible a sus actividades
habituales.
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2. NECESIDADES DEL MENOR EN SITUACION TERMINAL Y SU FAMILIA

Para dar respuesta a las necesidades
gue tiene una persona en situacion
terminal y su familia, es necesario

realizar una valoracion total que
permita establecer un plan de
actuacion.

¢Qué debe incluir esta valoracion?’
® Valoracion de le enfermedad: La
evolucién y el pronédstico de la
enfermedad que ha provocado esta
situacién. El grado de conocimiento
sobre la enfermedad que tiene el
paciente y su familia.

Valoracion fisica: Los signos y
sintomas que se sufren, (dolor,
asfixia, hemorragias...). La situacién
funcional (capacidades y
limitaciones para realizar las
actividades de la vida diaria).
Valoracion psicoemocional: Las
necesidades emocionales (ansiedad,
temor, tristeza, soledad...).
Valoracion sociofamiliar:
Valoracidon especifica de la familia,
valoracion de la persona cuidadora,
valoracion de recursos
sociosanitarios, de redes sociales.
Valoracion espiritual: Las
necesidades espirituales y/o
existenciales (necesidades de
encontrar un sentido a su vida, de
reconciliacion...).
Valoracion del
calidad de vida
Valoracion de los ultimos dias
Valoracion de los factores
predictores del duelo complicado

sufrimiento vy

o “Proceso Asistencial Integrado de Cuidados
Paliativos. Ed. 2007. Consejeria de Salud
“Guia del Ciudadano en Cuidados paliativos.
Consejeria de Salud, 2009
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A. Necesidades en el plano
biolégico

Lo el control de

sintomas vy el plan de cuidados con el
manejo oportuno tanto farmacoldgico,
como no farmacoldgico, e integral del
dolor 'y otros sintomas por
profesionales adecuadamente
formados écomo se puede despertar o
trasmitir esperanza a un enfermo
transido de dolor, disnea....?

primero es

e Es esencial la planificacion
anticipada de los cuidados.
Adelantarse, en lo posible, al

sintoma que se puede presentar, y
planificar la actitud a seguir en ese
caso.

Con el adecuado control de
sintomas se puede transmitir
esperanza en el estar mejor en ese
dia. Lo que Pilar Barreto llama
ensanchar la esperanza: menos
dolor, mayor autonomia, no fiebre.

Respecto al futuro: muerte sin
dolor, ....
e E| control de sintomas facilita la

comunicacion, elemento esencial en
el abordaje de estas situaciones.
Facilita el espacio para la expresion
de emociones

Teniendo como resultado una
disminucion en el numero de
ingresos hospitalarios innecesarios
cuando los  sintomas  estan
adecuadamente controlados en el
domicilio del nifio.
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CONTROL DE SINTOMAS EN EL MENOR

El sintoma de la fase final mas
reconocido es el DOLOR, sin
embargo  numerosos  sintomas
pueden afectar al nifo en la fase
final de su enfermedad.

Para conocer estos sintomas en los
nifios y el grado de control de los
mismos, Wolfe et all, llevaron a
cabo un trabajo mediante
entrevistas a 107 padres de nifios
gue habian fallecido por cancer en
el Instituto Dana Faber de Boston.
Los sintomas mdas comunes
fueron cansancio, dolor, disnea
y falta de apetito segin los
padres.

Menos del 30% de los padres
reflejaron que el tratamiento del
dolor fue exitoso, y solo un 10%
consideraban que las nauseas,
los vomitos o el estrefiimiento
hubieran sido tratados con
éxito.

No hubo acuerdo entre los datos
aportados por los padres y los
aportados por los médicos. Un
hecho preocupante de este
trabajo es la evidencia que
aquellos nifios en los que sus
médicos estaban menos
implicados en el cuidado de su
hijo, padecieron mas dolor.

Sin duda, el reconocimiento precoz de
los sintomas y su adecuado

tratamiento conllevaran una mejor
calidad de vida de estos niiios y
facilitara la comunicacion con ellos,
con sus padres y resto de familiares y
amigos.
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Mitos o tdpicos que todavia circulan en
ocasiones acerca del dolor en el nifio™°.

Sorprendentemente, sobre el dolor en
el niflo, todavia circulan entre algunos
profesionales sanitarios, algunos mitos
0 tdpicos, que hay que erradicar por
completo. Estos son:

“Los nifios muy pequefios no
sienten dolor”. Este es un grave
error, puesto que el dolor de un
recién nacido o lactante, se registra
inmediatamente en su cerebro. Se
ha comprobado que si el dolor no
ha sido tratado en estas edades,
cuando crecen, son mas vulnerables
y sensibles al dolor, precisamente
por la experiencia dolorosa que han
tenido de pequefios

“El miedo del nino es mayor que el
dolor. iSolo se queja por miedo!.”
“No importa que tenga dolor,
porque el dolor hace a los nifios mas
fuertes.”

“El dolor de los procedimientos
diagndsticos o terapéuticos, no se
puede evitar, por lo que conviene
hacerlos de la forma mas répida

posible. “
“No conviene administrarle
analgésicos y menos opioides,

porque éstos le van a provocar
adiccion.”

“No tiene dolor, porque responde al
efecto placebo, el nifio deja de
guejarse. “

Al profundizar en las causas de
estos tdpicos, descubrimos con
frecuencia que la mayoria de los
sanitarios que piensan de esta
forma, desconocen las escalas de
valoracién de dolor de la OMS; el

10

“Cuidados paliativos y sedacion paliativa en

pediatria. Alvarez, A Ma y colbs”
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manejo de los farmacos analgésicos
y/ 6 tienen una gran falta de
sensibilidad ante el dolor de los
nifnos.

Para tener una idea mds operativa y
practica de las recomendaciones se ha

referenciado el anexo 4.
“Recomendaciones operativas
CCPPMM”, en cuyo apartado | se

recogen todas aquellas que tienen que
ver con el control de sintomas.

B. En el plano de la gestion
emocional, siguiendo el itinerario

a) Alrededor de la noticia

® Es necesaria una comunicacion
abierta y clara, adecuada a la fase
de del desarrollo del nifio

Un apoyo emocional continuo para
ayudar al nifo a manejar sus
emociones: de enfado, ira,
disminucién de autoestima, miedos,
aceptacion... con una adecuada
comprensién, confianza y carifio.

Un objetivo esencial es conocer de
que manera la enfermedad esta
afectando al paciente para ayudarle
en el proceso de adaptacién a su
nueva realidad. Acceso a los
recursos y herramientas que
promueven el desarrollo de Ia
personalidad del nifio, la conciencia
de si mismo (y de los demas), la
continuacion de las tareas diarias,
incentivos, metas y  futuros
proyectos. Es muy importante que
su actividad se parezca lo mas
posible a la que realizaria si
estuviera sano.

La comunicacidn en la situaciéon
terminal gira sobre dos grandes
ejes:

O Lainformacion.

O Larelacién de ayuda.
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La informaciéon obliga a un soporte
psicolégico_para el profesional sanitario
para el que en muchas ocasiones no
estamos preparados:

- ¢Hemos integrado nuestra propia
muerte?

- ¢Trasmitimos al enfermo nuestros
miedos?

- ¢Huimos de estas situaciones y
delegamos en otros?

- ¢Hacemos una proyeccion de
nuestra situacién sobre nuestros
propios hijos?

- ¢éPonemos un muro de defensa tras
el que no existe la comunicacion?

- ¢Se transmite esperanza con este
tipo de actitudes a los enfermos?

- ¢Es este el marco adecuado para la
comunicacion?

- ¢Es compatible decir la verdad en
una situacion terminal, con Ia
esperanza?

- ¢Es mejor la mentira, la ocultacion
de la verdad, para que el enfermo

crea que todavia existen
posibilidades de curarse?
- ¢Eslaverdad un dogma?
Decir la verdad: es un proceso
comunicativo progresivo que exige del
profesional habilidades y actitudes

sobre cuales son los deseos y limites del
paciente al respecto. Entendido de esta
forma “decir la verdad es un derecho
del paciente 'y una actuacion
beneficiosa y no dafiina.
Igualmente el paciente tiene
derecho a no saber la verdad si
no lo desea.

El nifio tiene derecho a ser informado
en la medida de su capacidad de
comprension

Conspiracion de silencio: Es frecuente
gue la angustia de la familia genere un



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

intento de bloqueo del proceso de
informacién. Es una obligacién ética y
juridica de los profesionales tratar de
neutralizar esta situacion, siempre
desde una actitud de respeto a la
familia y de prudencia.

En  ocasiones, los profesionales
sanitarios, siguiendo la recomendacion
familiar, ocultan el diagndstico o
prondstico al paciente, generandose la
situacidn conocida como conspiracién
de silencio.

La Ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el proceso de
la muerte lo define claramente en su
articulo 11

Algunas pautas correctas para dar esta
informacion a nifos y nifas vy
responder a sus preguntas sobre la
muerte son':

1. Debemos evitar las
intervenciones paternalistas.

2. Hay que adaptarse a su
situacion, preferencias y nivel de
comprension y establecer diferentes
vias de comunicacién, tanto de orden
verbal como no verbal.

3. Emplear todas las habilidades de
comunicacion, especialmente, la
escucha activa, pues muchos nifos
nos hablan de la muerte a través de
adivinanzas, de personajes de
cuentos... Los adolescentes a veces lo
hacen a través de series de televisidn
o comic...

4. También tendremos que prestar
atencion a la comunicacién no

1 “EI FINAL de la vida en la infancia y la
adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la
atencion sanitaria / coordinacién, Maria J.Escudero
Carretero, Pablo Simdn Lorda; autoria, Josefa Aguayo
Maldonado... [et al.]. [Sevilla] : Consejeria de Salud,
[2011]”
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verbal. Los nifios pueden expresar
con la postura, el tono de voz o la
mirada, miedos o0 sensaciones
desagradables que no son capaces de
verbalizar.

5. Atender a nuestra forma de
comunicarnos; que sea serena, sin
dramatismos  aunque  podamos
manifestar nuestra preocupacion o
tristeza, pero transmitiendo
confianza y asegurandole que estara
acompaiado en todo momento.

6. Hay que ayudar a nifios, nifias y
adolescentes a  expresar  sus
sentimientos de furia, temor,
tristeza, aislamiento o culpabilidad.
Es facilitador utilizar recursos
transicionales (Winnicott) para
permitir al nifio que nos hable
indirectamente, si esto le resulta mas
facil. Se trata de utilizar objetos,
marionetas, muiiecos de peluche, a
través de los cudles el niio puede
representar y comunicar lo que le
preocupa. O hacerlo mediante
cuentos, peliculas y dibujos los
juegos, el arte o la musica. El nifio
puede hablarnos de su mundo
interno, de sus preocupaciones, de su
enfermedad, de la muerte, utilizando
personajes imaginarios que él mismo
crea.

7. Dejando absolutamente claro
que él o ella no tiene ninguna
responsabilidad sobre la muerte.

b) La atencion adecuada en el
domicilio del paciente

® Cuando se trata de nifios, la
preferencia por morir en la propia
casa es mas clara. Cuando se pone
a disposicion de las familias un
sistema adecuado de atencién a
domicilio, la mayor parte de ellas
prefieren cuidar a su hijo en casa y
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se reafirman en esta opinidn tras el
fallecimiento. Cuando se compara
la experiencia de las familias cuyos
hijos fallecen en su propio hogar
con aquellas en las que el
fallecimiento se ha producido en
un hospital, la adaptaciéon de las
primeras es mucho mejor, mas
rapida y duradera. Ademas,
requieren menos ayuda psicoldgica
y lo recuerdan como algo positivo.

Los deseos de la propia familia, el
estado clinico del nifo, Ia
incertidumbre en el prondstico y la
capacitacién del personal que le
atiende pueden influir en la toma
de decisiones sobre el lugar del
fallecimiento.

Es necesario desarrollar los cauces
qgue permitan al nifio estar el
mayor tiempo posible en su
domicilio, incluido en el momento
del fallecimiento si ello es posible y
las condiciones clinicas, socio-
familiares y de atencién sanitaria
lo permiten. Cada familia deberd
tener acceso a equipos de
Cuidados Paliativos Integrales y
multidisciplinarios en el domicilio
del nifio.

En el domicilio es muy importante
que la familia pueda tener acceso a
un sistema de descanso flexible,
que ayude a prevenir la
claudicaciéon familiar, desde el
punto de vista fisico y apoyo
suficiente  para  prevenir la
claudicacion emocional. Respiro
familiar, apoyo y asesoramiento en
los cuidados por parte del equipo
multidisciplinar. Es muy
importante la participacion del
voluntariado para facilitar el
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respiro familiar, tanto en el
hospital, como en el domicilio.

® Si los nifios tienen que estar
ingresados en el hospital, deberan
ser atendidos por profesionales
entrenados, con un ambiente
infantil, acogedor y junto a nifos
gue tengan similares necesidades
desde el punto de vista fisico y
emocional, evitando el ingreso en
camas de adultos.

Atencion en clave de recuperacién:
Coordinacion y cohesién

® Es muy importante una adecuada
coordinacion multidisciplinar y de
recursos sanitarios y sociales para
posibilitar que la situacién se lleve
de una manera adecuada, con
mejor evolucién del nifo en el dia a
dia, adaptacién lo mds cercana
posible a sus actividades diarias y
mejor  satisfaccion familiar vy
prevencion de esta manera del
duelo complicado.

® Cuando se puede actuar de esta
manera, también lo profesionales
podemos sentirnos con la certeza
de que la intervencién, por dura que
sea, se esta llevando de una manera
correcta, y sentir satisfacciéon al
producirse un resultado positivo con
en el nino y la unidad familiar.

c) Necesidades sociofamiliares

Ante un acontecimiento vital
estresante, como la situacion del final
de la vida en el nifio y adolescente, el
equilibrio familiar sufre una profunda
alteracion y en funcién de la atencién
sanitaria recibida, del apoyo social y de
los recursos familiares, la crisis
desembocard o no en una disfuncién
familiar o claudicacion de la misma.
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Bowling define el apoyo social como un
proceso interactivo, a través del cual el
sujeto obtiene diferentes tipos de
ayuda, emocional, instrumental o
econdmica, la cual proviene de la red
social en la que se cuenta el sujeto.

El mismo autor sefiala que la red social
son las relaciones identificables que
rodean a un individuo y teniendo en
cuenta las caracteristicas de las mismas,
existen principalmente dos redes de
apoyo:

Las redes naturales: familia,
compafieros de trabajo, estudios,
creencia o culto, amigos, vecinos
etc.

Las redes organizadas: Voluntariado
institucional, grupos de apoyo vy
autoayuda y ayuda profesional.

Es muy importante conseguir:
Oportunidades , herramientas,
técnicas y actividades de recreo

adecuadas a las necesidades
individuales
e Escolarizacion durante todo el

tiempo y con la mayor frecuencia
posible, incluso en casa con
atencién individualizada

Actividades sociales que ofrezcan la
oportunidad de interactuar con
grupos afines, posiblemente a
través de grupos y organizaciones
de voluntarios.

Importancia voluntariado
preparado 'y motivado que
acompania al nifio, lo distrae, juega,
lee cuentos...y procura el respiro
familiar.

Apoyo a la familia en este dificil
trance que la afecta de forma tan
intensa.

del
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La atencion a la familia

En el momento de prestar atencién a la
familia se ha de partir de un concepto
muy amplio que pueda incluir los
diferentes modelos de estructura
familiar.

La enfermedad del menor, y mas si es
una enfermedad muy grave, conduce
inevitablemente a una serie de cambios
en la organizacion del entorno familiar,
y tiene importantes consecuencias
sociales y emocionales en toda la
unidad familiar. De este modo, se entra
en un bucle que aumenta a su vez la
complejidad en la toma de decisiones al
final de la vida de un nifio/a.

La enfermedad de un nifio/a en el seno
de una familia tiene al menos las
siguientes consecuencias, en el ambito
social:

Condiciona o interrumpe la vida
laboral del progenitor que lo cuida,
mas frecuentemente, la madre.
Supone un mayor gasto (en unas
condiciones en las que, a veces,
disminuyen los ingresos).

Altera la funcionalidad y
organizacion familiar, lo que puede
provocar la separacion de los
padres, interfiere en la vida de los
otros hermanos/as...

Condiciona la vida social y de ocio

de todos los integrantes de Ia
familia nuclear.
= Puede ocasionar trastornos de

salud (osteoarticulares, alteraciones
del sueno, ansiedad y depresién, en
las personas mdas cercanas,
fundamentalmente, en quiénes
ejerzan mas directamente el rol de
persona cuidadora (sindrome del
cuidador).



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Atencion en circunstancias familiares
especificas: cultura, religion...

Nuestra sociedad es cada vez mas
multicultural y multireligiosa, asi que
hemos de tener en cuenta estos
factores en la practica clinica. Aunque
es comun en todas las culturas el temor
al sufrimiento, el dolor y la muerte, los
conceptos de salud y enfermedad
varian  segun  diferentes  grupos
culturales y creencias religiosas, asi
como también influye en el proceso de
la transmisién de la informacion y en la
toma de decisiones.

Por eso, debemos:

= Indagar cual es la interpretacién que
la familia hace de todo el proceso,
del diagndstico y del tratamiento.

= Averiguar cémo abordan el
momento de la muerte.

= Respetar sus costumbres vy
tradiciones. Si no fuera posible, es
preciso explicar la razon. No
rechazarlas: lo percibiran y se
replegaran.

= Conocer cudles son sus creencias
sobre la enfermedad y la muerte
para hacer todo el proceso mas
efectivo.

=  Generar confianza®.

“Cada nifio y cada miembro de la
familia, incluidos los hermanos,
recibirdn asistencia apropiada a su
cultura en aspectos clinicos,
emocionales, psicosociales y
espirituales a fin de satisfacer sus
necesidades particulares. El apoyo
para la familia del nifio en la etapa de
duelo debera estar disponible todo el
tiempo que sea necesario”.

12 “Carta de la International Children’s Palliative

Care Network (ICPCN)”

Die Trill subraya que el diagndstico
ejerce también un fuerte impacto en los
hermanos/as del paciente. A estos no
les resulta facil la convivencia con un
hermano gravemente enfermo. A
menudo sienten abandono por sus
progenitores, que ahora dirigen toda su
atencién al paciente.

Las reacciones emocionales en los
hermanos son segun Diaz (2003) de
diversa indole:

= Temor por su hermano enfermo.

= Dolor por el sufrimiento de su
hermano.

= Miedo a enfermar.

= Sentimientos de culpa, celos,
frustracion o soledad.

= Falta de comprension de qué por
gué ha habido una ruptura en las
rutinas familiares.

La valoracion sociofamiliar debe
realizarse de manera continua, incluso
después del fallecimiento del enfermo,
prestando especial atencion a los
siguientes aspectos:

= Valoracidon especifica de la familia, que
debe incluir:

- Estructura familiar:
Componentes de la familia y
elementos de apoyo: amigos,
vecinos. asociaciones......

- Funcionamiento familiar:
Momento del ciclo vital.
Existencia de relaciones
familiares conflictivas y sus
causas. Creencias vy valores
personales, sociales y culturales
de la familia....

- Expectativas familiares ante la
enfermedad.

- Identificacion de roles: Deben
identificarse los roles familiares,
sobre todo el cuidador principal,



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

cuidadores secundarios...sin olvidar
los miembros mads vulnerables de la
familia, nifios, ancianos, familiares
cercanos que viven lejos....Es
conveniente que exista un portavoz
de la familia que reciba y transmita

informacion sobre el estado del
paciente.
- Grado de informacion: Es

indispensable saber los limites
de confidencialidad establecidos
por el paciente o su familia si
este es muy pequeio, que
miembros de la familia conocen
la situacién real y si existe
conspiracion de silencio.

- Impacto de la enfermedad del
nifno en la vida familiar y grado
de estrés que genera.

- Riesgo de claudicacion familiar

- Identificacion y prevencion de
duelo patolégico

Valoraciéon persona/s cuidadora/s
principal/es:  parentesco, edad,
necesidades fisicas,
psicoemocionales y espirituales,
recursos economicos. Riesgo de
claudicacioén, indice de esfuerzo del
cuidador, conocimientos,
habilidades y capacidad de cuidados
y autocuidado

Valoracion de los

sociosanitarios.

recursos

- Red de apoyo y soporte social:
Vecinos, amigos

- Recursos sociales: residencias,
unidades de respiro familiar,
centros de dia, voluntariado,
ONGs.

- Recursos econémicos, Gastos...

- Necesidad de material
ortoprotésico. Actividad social:
Habitos, distracciones,
aficiones....

| 150l
—

- Entorno: habitabilidad,
seguridad, confortabilidad,
privacidad.

- Valoracién aspectos legales:
Registro  VVA, testamento,
poderes......13.

d) Necesidades espirituales

Las necesidades espirituales pueden ser
entendidas como necesidades
psicoldgicas, filosoficas, existenciales,
espirituales propiamente dichas... Cobra
especial relevancia las cuestiones del
sentido de la vida, del sentido de la
muerte, como vivencia el nifio Ia
situacion... y como dice la OMS, las
necesidades espirituales tienen que ver
con experiencias que trascienden los
fendmenos sensoriales y que requieren
una respuesta sensible. No atenderlas
puede entrafiar sufrimiento.

® FEl acceso a la atencidn y el apoyo
espiritual adecuado respetando el
trasfondo cultural y religioso de la
familia. La elaboracién del
significado transcendente en el
contexto del final de la vida segun
la edad del nifio y sus circunstancias
o estas necesidades
estdn en continua
tanto en prevalencia
intensidad, y estdn
directamente vinculados al
desarrollo psico-fisico-emocional
del nifio, a la fase de la enfermedad
y a su efecto en el crecimiento y su
maduracion.

Todas
individuales
evolucion,
como en

13 Cia Ramos, R el al“Proceso Asistencial de Cuidados
Paliativos 29 edicion. Consejeria de Salud 2007”
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Fases de aceptacion de la propia - “iNo quiero morir pero tengo miedo
enfermedad (BLUEBOND LANGER) a vivir!” (Antonio 7 afos,
neuroblastoma)
- “Tengo una enfermedad grave” - “Mi bebé tiene una enfermedad
- “Estoy muy grave pero me rara, me siento muy sola, no se lo
pondré mejor” qué es y como lo afrontaré... (Laura,
- “Estoy siempre enfermo pero madre Angel - 1 afio, sindrome de
me pondré mejor” Farber)
- “Estoy siempre enfermo y no me - Los cuidados paliativos son para
voy a poner mejor” personas ancianas que se estan
- “Me voy a morir” muriendo... iNo quiero tener nada
que ver con ello!” (Maria, madre de
Algunas frases recogidas de nifios y Giacomo - 3 afios, distrofia
familiares ante la  enfermedad muscular)
amenazante para la vida: - iDebo vivir!” (Andrea — 15 afios,

Tumor de Wilms)

ETAPAS DE LOS CCPPMM

PLANO
BIOLOGICO
SITUACION
TERMINAL PLANO
EMOCIONAL
CONDICIONES DE IRREVERSIBILIDAD
ULTIMOS SIGNOS Y DACION PALIATIVA
DiAS NECESIDADES 2 RAEEe)
ASPECTOS ETICOS Y JURIDICOS
DESDE LA NOTICIA...
ATENCION AL ATENCION
DUELO
ADECUACION A
Elaboracidn propia.
I 153 I

| I
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3. LOS ULTIMOS DIAS

“El hecho es que los nifios enfermos y
sus hermanos son, normalmente,

. . o . s 14
conscientes de su propia situacion”

Los nifos se preguntan, intuyen vy
conocen de alguna forma la existencia
de la muerte. Si no obtienen respuestas
o éstas son confusas, elaboraran sus
propias teorias acerca de lo que
significa morir.

Estas teorias son siempre limitadas y
estdn marcadas por su pensamiento
egocéntrico, fantdstico y por su saber
emocional, lo que sin duda hard
aumentar su angustia y su malestar.

No debemos dejar al nifo “a solas” con
su mundo de fantasia. Cuando nos
pregunta es porque necesita aclarar lo
que él mismo construye. Es importante
fijarse en qué pregunta y responder de
acuerdo a su edad, pero siempre ser
sinceros sobre sus dudas. Esto le
calmara y le servird para confiar en
nosotros. Es de vital importancia saber
como va adquiriendo el nino el
concepto de “muerte” y de “estar
muerto” a lo largo de su desarrollo
evolutivo. Es importante saber qué
entiende, qué se pregunta y con qué
fantasea a cada edad, para poder
ayudarle a que se aproxime a esta
realidad de una manera veraz y menos
angustiosa.

A. Condiciones de irreversibilidad

Existen unas condiciones de
irreversibilidad para los cuatro grupos
de enfermedades susceptibles de
recibir CCPPMM.

14 “Cid Egea, Loreto, FMLC, Diciembre 2011”
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Al principio de este capitulo, cuando se
trataron las situaciones susceptibles de
recibir CCPPMM (Apartado 1, C), se
indicd una clasificaciéon adaptada de
Michelson y Steinhorn, similar a la que
se presenta a continuacion, para
comprender mejor las distintas
situaciones de irreversibilidad™.

® Grupo I Enfermedad de base
potencialmente mortal sin
tratamiento (Cancer)

- Recaida de Ila enfermedad,
progresion de la misma o
empeoramiento  progresivo  del
estado clinico del paciente a pesar
del tratamiento indicado de primera
linea y tratamientos de rescate.

Grupo II: Enfermedad de base

potencialmente mortal (Fibrosis

quistica, enfermedad de Duchenne,

VIH)

- Progresién de la enfermedad

- Empeoramiento progresivo
estado clinico del paciente con:
0 Limitacién funcional grave
O Dependencia mantenida de

medidas de soporte

(oxigenoterapia, nutricién

artificial...)

Disminucién o acortamiento de

intervalos libres de

complicaciones.

del

Enfermedad de base
mortal  (Atrofia
espinal,

GRUPO II:
potencialmente
muscular

adrenoleucodistrofia)

15 Martino Alba R, iqué debemos saber sobre los
Cuidados Paliativos Pedidtricos en los nifios?. En
AEPap ed. Curso de Actualizacion en Pediatria 2012.
Madrid Exlibris Ediciones 2012 p, 285-92
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- Progresion de la enfermedad.
-  Empeoramiento  progresivo
estado clinico del paciente, con:
0 Limitacién funcional grave
0 Necesidad de instauracién de
medidas de soporte
(gastrostomia, oxigenoterapia...)
0 Disminucion o acortamientos de

del

intervalos libres de
complicaciones.

0 Incremento de medidas
terapéuticas para controlar

complicaciones (antiepilépticos)

0 Insuficiencia respiratoria
restrictiva por deformidades
ortopédicas o afectacién
neuromuscular.

® GRUPO IV: (Paralisis cerebral grave,
sindromes poliformativos

- Empeoramiento del estado clinico
del paciente
0 lgual a anterior

B. Necesidades de los ultimos
dias

Aliviar las necesidades fisicas del nifio
agonizante implica brindarle el mayor
bienestar posible. La transicion de curar
a cuidar a un nifio con una enfermedad
terminal significa ofrecerle la mayor
comodidad posible utilizando los
procedimientos menos invasivos que
estén a nuestro alcance y, a la vez,
mantener su privacidad y dignidad. Un
nino en estas condiciones tiene
basicamente las mismas necesidades de
un nino gravemente enfermo, como por
ejemplo:

® Una rutina para dormir vy
descansar. Su falta de suefio puede
estar motivada por las visitas

frecuentes de amigos y familiares,
por molestias, por miedo a no
volver a despertarse, por
intranquilidad o por desorientacidn
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entre el dia y la noche. Deje una luz
de noche encendida o una
campanilla o intercomunicador al
alcance de su hijo, de manera que,
si se despierta y esta confundido,
sepa en qué lugar se encuentra.
Consideraciones nutricionales.
Puede resultar dificil tratar las
consideraciones nutricionales de un
nino agonizante. A menudo, las
nauseas, los vomitos, la diarrea y la
ingesta reducida de alimentos
guardan relacién con los efectos del
tratamiento y la progresion de la
enfermedad. Por otro lado es
necesario considerar de forma
individualizada si aporta algun valor
positivo en la evolucién del
enfermo. Es mas frecuente Ia
insistencia familiar basada en el
caracter simbdlico de la
alimentacion y la negacién

Cambios en la evacuacién. Un nifio
gravemente enfermo o agonizante
también puede presentar cambios
en la evacuacion. Es posible que se
produzcan episodios de diarrea,
constipacion e incontinencia. Ante
estos casos, debe asegurarse de
gue el nifio se encuentre siempre en
un entorno limpio. También es
fundamental no avergonzar ni
humillar a un nifo que ha
comenzado a sufrir incontinencias
(incapacidad para controlar los
intestinos o la vejiga).

El cuidado de la piel. El cuidado de
la piel también puede ser una
preocupacion para un nifno
agonizante. El estado nutricional,
los problemas de evacuacién y la
inmovilidad pueden causar
interrupcion de la piel o dolor.
Cambios respiratorios: Disnea,
secreciones

El Control adecuado del dolor y
otros sintomas
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100+
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Es evidente la diferencia que existe entre el sintoma tratado y el tratamiento
satisfactorio Aunque estudios recientes indican que en los niflos con cdncer que
reciben cuidados paliativos el dolor y los sintomas se controlan de manera efectiva, el
manejo de sintoma sigue siendo un reto para la asistencia sanitaria; muchos nifios

B sintoma

B Grado de sufrimiento
del sintama

98%

—_—

Disnea

R ——

Poco apetito

— 1 —

Madseas Estrefimiento
y vomitos

reciben un tratamiento inadecuado o ni siquiera reciben tratamiento alguno (fig. 2)*°.

100+
B Sintoma tratado
90~ Tratamiento
satisfactorio
80- T6%
70 66%
B0 -
50- 44% 44%
40~
28%
30+
20%
20-
1086 10%
w4 1%
u T T T T L L | 1
Dolor Fatiga Disnea Poco apetito MNauseas  Estredimiento Diarrea
yvomitos

16 .. . _— .
“Sintomas y sufrimiento en los ultimos meses de vida (Fuente; Wolfe et al. 2000)”.

|56l
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Segun refiere el grupo de trabajo de
Cuidados Paliativos en los nifios de la
OMC, el manejo clinico y global del nifio
y la familia a menudo esta marcado por
el abandono vy el aislamiento debido a
que no se dispone de servicios
especializados. Por consiguiente, la
familia asume toda la carga del cuidado
del nifio con las inevitables
consecuencias clinicas, sociales vy
econémicas que esto conlleva. Como
alternativa, el nifio es hospitalizado
durante los ultimos dias, aun cuando las
condiciones cinicas no lo requieran.

La carencia de conocimientos vy
habilidades es, con frecuencia, un
obstdculo para la prdactica diaria de los
CCPP. Lla falta de formacién es
especialmente evidente en: el manejo
del dolor y otros sintomas, la derivaciéon
de los pacientes a servicios de cuidados
paliativos y en la comunicacién con los
nifos en situacion terminal y sus
familias. Esto se debe a la ausencia de
una educacion y formacién reglada en
cuidados paliativos.

. . 74e 17
Implicaciones para las politicas

Los cuidados paliativos estan centrados en la familia; las familias y los hermanos/as
tienen necesidades complejas que deben ser evaluadas y manejadas correctamente.
Una Unica persona no puede abordar todas estas necesidades, por lo que se requiere

la intervencidn de un equipo interdisciplinar con experiencia.

17 “Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos en Nifios de la EAPC CUIDADOS PALIATIVOS PARA LACTANTES, NINOS Y
JOVENES LOS HECHOS Documento para profesionales sanitarios y responsables de politicas sanitarias, EAPC, 2009”
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. 7 . s 1
Signos clinicos de la agonia™®

La situacion de agonia o de ultimos dias
es la fase que precede a la muerte
cuando ésta ocurre gradualmente. Se
manifiesta por la presencia de deterioro
fisico severo, debilidad extrema,
trastornos cognitivos y de conciencia,
dificultad de relacién y de ingesta vy

pronostico vital de dias. Para su
identificacion se debe:

e Buscar signos y sintomas

e Prestar especial atencién a los

cambios en algunos sintomas (disnea,
dolor...), o aparicién de otros nuevos.

e En el ambito de lo fisico
- Delirium

- Insuficiencia circulatoria (livideces,
frialdad...)

18 Bibliografia:

Documento SECPAL de cuidados
paliativos pediatricos.

Alivio del dolor y tratamiento paliativo
en el cancer infantil. OMS. Ginebra,
1999

Anand KJS, Hickey RR. Pain and its
effects in the human neonate and
fetus. N.Eng. j.MED 1987. 317. 1321-
29

Armstrong-Dailey A. Goltzer SZ.
Hospice care for children. Nueva York,
Oxford University Press, 2001
Goldman A. Care of the dying child .
Oxford University Press, 1994

Gomez Sancho M., Medicina Paliativa .
Madrid. Aran, 1998

McGrath P.A. Pain in children: nature,
assessment and treatment. Nueva
York, Guilford Publications, 1990
Sduckter NL. Tratamiento insuficiente
del dolor en nifios. Pediatr.Clin. North
Am.(ed.esp). 1989; 4: 845-59
Sduckter NL. Pain in infants children
and adolescents. Baltimore. Williams
Wilkins, 1993
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- Cambios en constantes vitales
(hipotension, pulso rapido, débil,

irregular...)

- Trastornos respiratorios (polipnea,
pausas...)

-Debilidad muscular

(encamamiento, pérdida tono vy
control esfinteres, nariz afilada...)

- Estertores premortem

- Disminuciéon u oscilaciones del
nivel de conciencia...

En el ambito de lo emocional:
Pueden aparecer reacciones
secundarias a la percepcién de la
muerte cercana o inminente tanto
del paciente, familia, como equipo
terapéutico mediante resignacion,
silencio, crisis de  agitacion,
ansiedad, frustracion, cansancio,
impotencia, rabia... La familia puede
reaccionar ante este estrés con una
gran demanda de atencién vy
soporte, demanda de ingreso ante
el miedo de la muerte en casa,
reivindicaciones terapéuticas poco
realistas, etc. Es muy importante
dar el apoyo adecuado.

Criterios diagndsticos en situacion de
Agonia (Menten 2004). Los signos a
destacar serian los siguientes:

Nariz fria o palida.

frialdad de extremidades.
Livideces.

Cianosis labial.

Estertores premortem.
Apneas ( >de 15 seg. / min),
Oliguria (< 300 cc/dia) o anuria
Somnolencia (> 15 h /dia)

Situacion preagonica. De 1 a 3 criterios
Situacion de agonia. Mas de 4 criterios

90% de probabilidad de fallecer en los
préximos 4 dias.
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Actuar en clave de recuperacion

1. Redefinicidn de objetivos dirigidos a mantener al paciente tan confortable como sea
posible, dando prioridad al control de sintomas.

2. Dar instrucciones concretas a la familia sobre los farmacos a administrar, las
complicaciones posibles mas frecuentes y la manera de actuar ante ellas.

3. Revisar farmacos y prescindir de aquellos que no tengan una utilidad inmediata y no
retirar los opioides potentes si ya los estaba tomando para evitar el sindrome de
deprivacion.

4. Cambiar la via de administracidon de farmacos, dada la dificultad para utilizar la via
oral. Las vias alternativas a la via oral son principalmente la via subcutanea y la
endovenosa. La via subcutdnea es la de eleccién el domicilio del paciente.

5. Facilitar aquellas medidas fisicas y ambientales necesarias para garantizar el maximo
confort y tranquilidad al enfermo.

6. En los casos en los que se plantee, disminuir farmacolégicamente el nivel de
conciencia para reducir el sufrimiento (sedacién en la agonia). Serd necesario informar
al paciente de nuestro propédsito y contar con su consentimiento. En caso de que el
paciente no pueda, por su edad o circunstancias clinicas, o no desee participar en la
toma de decisiones, se le preguntara a la familia sobre los deseos que el paciente pudo
expresar en situaciones similares, obteniendo el consentimiento, en este caso, de la
familia.

7. Mantener la comunicacion con el paciente, hablando en tono normal y extremando
el contacto fisico. Recordar a los familiares la importancia de la comunicacién no verbal
potenciandola en esta fase, al mismo tiempo que la capacidad por parte del paciente
de recibir percepciones.

8. Asegurar una adecuada informacion a la familia sobre todo lo que esta sucediendo.
9. Valorar las necesidades espirituales del enfermo y su familia, poniéndoles en
contacto con quien ellos requieran.

10. Dar consejos practicos para el momento del fallecimiento.

11. Mantener comunicacion estrecha con el resto del equipo, sobre la situacion del
paciente y de su familia. Dejar constancia en la historia clinica.

12. Una de las caracteristicas de la situacidn de Ultimos dias o agonia, es que se trata de
una situacion tremendamente dinamica, en la que cuanto mas cerca esta la muerte,
mas cambiante suele ser la situacion, por lo que es prioritario no solamente hacer una
valoracion puntual del paciente-familia sino que ésta debe ser revisada
frecuentemente.”

19 Cia Ramos, R et al: Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos. Consejeria de Salud, 2007
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C. Aspectos éticos y juridicos del
final de la vida

La aplicacion del marco ético y juridico
general a la toma de decisiones al final
de la vida en las personas menores de
edad requiere analizar con
detenimiento los diferentes escenarios
ante los que se enfrentan profesionales,
pacientes y familias.

.« e . 2
Consentimiento informado 0

Es la conformidad libre, voluntaria y
consciente de un paciente,
manifestada en pleno uso de sus
facultades, después de recibir la
informacion adecuada, para que tenga
lugar una actuacion que afecta a su
salud.

La informacién es esencial para poder
participar de una manera activa en la
toma de decisiones, maximo en el
escenario del final de la vida, donde
pueden concurrir planteamientos ético-
legales  especificos: rechazo  del
tratamiento, limitacion del esfuerzo
terapéutico, sedacion......
En el escenario de la persona menor de
edad cabe preguntarse por la capacidad
para la toma de decisiones y aunque el
consentimiento informado deba
aplicarse también en el caso de los
menores, lo cierto es que no existe una
linea divisoria rigida entre las
necesidades de proteccion vy las
necesidades de respeto a la autonomia.

2
0 “El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia

: aspectos éticos y juridicos en la atencidon sanitaria /
coordinacion, Maria J.Escudero Carretero, Pablo
Simon Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ...
[et al.]. [Sevilla] : Consejeria de Salud, [2011]”
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La actitud mas razonable pasa por
establecer una valoracion global de la
capacidad del menor que incluya la
exploracion de tres elementos basicos:

e Grado de madurez del
concreto

menor

e Grado de dificultad de la decisidn

e Circunstancias y contexto en el
gue se toma la decision
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. . .« . «sr 21 . .
Criterio para la toma de decisiones de representacion® (criterios para como debe
actuar el representante del menor cuando éste no tiene edad o no es capaz de tomar la
decision).

El representante debe actuar buscando siempre el mayor beneficio del menor y el
respeto a su dignidad personal. Para determinarlos tiene que tomar en consideracién
tres elementos:

Los deseos explicitos previos del paciente menor de edad, especialmente cuando
el menor tiene mas de 12 afios. Es conveniente explorar abiertamente estos
deseos y preferencias con el menor, en un marco adaptado a su capacidad de
comprensidon, mediante procesos de Planificacion Anticipada. Deberian ser
registrados adecuadamente en la Historia Clinica. En Andalucia, los menores
emancipados pueden expresarlo en un Documento de Voluntades Vitales
Anticipadas, lo que convierte su decisién en juridicamente vinculante.

En el caso de menores que no pueden expresarse por si mismos, por ejemplo, por
un agravamiento de su estado clinico, debe tenerse en cuenta lo que, a juicio del
representante, el menor hubiera deseado y preferido si ahora pudiera
comunicarlo. Esto es lo que se llama “juicio sustitutivo”.

Lo que a juicio del representante, con apoyo del profesional, se considera el mayor
beneficio o mejor interés para el menor. Este mayor beneficio exige ponderar
elementos relacionados tanto con la cantidad de vida (prondstico) como con la
calidad de vida (complicaciones y secuelas a corto, medio y largo plazo).

2

“El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia : aspectos éticos y juridicos en la atencion sanitaria /

coordinacion, Maria J.Escudero Carretero, Pablo Simdn Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ... [et al.]. [Sevilla]
: Consejeria de Salud, [2011]”
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LIMITACION DEL ESFUERZO

TERAPEUTICO (LET)?

Retirada o no instauracion de una
medida de soporte vital o de cualquier
otra intervenciéon que, dado el mal
prondstico de la persona en términos
de cantidad y calidad de vida futuras,
constituye, a juicio de los profesionales
sanitarios implicados, algo fuatil, que
solo contribuye a prolongar en el
tiempo una situacion clinica carente de
expectativas razonables de mejoria.

Antes de tomar una decisién en este
sentido, el equipo sanitario realiza un
analisis de los datos clinicos y valora los
riesgos y beneficios.

Otro elemento que tendrd que
introducir el personal sanitario en su
decision es la propia opinién de la
persona afectada (adolescentes vy
jovenes), cuando pueda expresarla, o a
través de su Voluntad Vital Anticipada,
cuando no pueda expresarla y la haya
realizado. Si no la ha realizado, se
tendréa en cuenta la opinion de la
familia o de su representante.

2. Dicha limitacién se llevard a cabo
oido el criterio profesional del
enfermero o enfermera responsable de
los cuidados y requerird la opinion
coincidente con la del médico o médica
responsable de, al menos, otro médico
o médica de los que participen en su
atenciéon sanitaria. La identidad de
dichos profesionales y su opinidn sera
registrada en la historia clinica.

3. En cualquier caso, el médico o
médica responsable, asi como los
demads profesionales sanitarios que
atiendan a los pacientes, estdn
obligados a  ofrecerles aquellas
intervenciones sanitarias necesarias
para garantizar su adecuado cuidado y
confort

Articulo 21 (LMD). Deberes respecto a
la limitacidn del esfuerzo terapéutico.

1. El médico o médica responsable de
cada paciente, en el ejercicio de una
buena practica clinica, limitarda el
esfuerzo terapéutico, cuando |Ia
situacion clinica lo aconseje, evitando
la  obstinacion  terapéutica. La
justificacion de la limitacion debera
constar en la historia clinica.

22 “Fuente: Ley 2/2010 de derechos y garantias de la
dignidad de la persona en proceso de Andalucia”

Cia Ramos R et al “Guia del Ciudadano en Cuidados
paliativos. Consejeria de Salud, 2009
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RECHAZO DE TRATAMIENTO 2

Retirada o no instauracion de una
medida de soporte vital o de cualquier
otra intervencion a peticion de un
paciente libre, bien informado y capaz
0, en caso de incapacidad, de sus
representantes o sustitutos, porque se
considera que no es adecuada o
aceptable para dicho paciente.

Las personas pueden aceptar o rechazar
el tratamiento indicado, aunque sea el
mds beneficioso para su situacion
clinica, si asi lo deciden. Solo en algunas
ocasiones el personal sanitario puede
actuar sin contar con la opinion de la
persona afectada o su representante,
cuando ésta no es capaz. Estas
situaciones excepcionales son:

Cuando exista peligro para la salud
publica

23 “El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia
: aspectos éticos y juridicos en la atencion sanitaria /
coordinacién, Maria J.Escudero Carretero, Pablo
Simon Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ...
[et al.]. [Sevilla] : Consejeria de Salud, [2011]”
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e Ante una urgencia inesperada que
no permite demora, si no existe
conocimiento  previo de  sus
preferencias“.

El problema del rechazo de tratamiento
por un menor en un contexto de
atenciéon al final de la vida estd
estrechamente ligado a la problematica
de la capacidad para decidir.

Si los profesionales piensan que, mas
alla de las discrepancias con respecto a
los objetivos terapéuticos, existen
indicios de que los padres no actuan
movidos por el interés del menor sino
por otro tipo de consideraciones
deberian consultarlo primero al Comité
de Etica Asistencial y, si se estima
necesario, ponerlo en conocimiento del
Ministerio Fiscal o del Juez de Guardia.

SEDACION?

Administracion de farmacos, en las
dosis y combinaciones requeridas, para
reducir la conciencia de la persona en
situacion terminal o de agonia, para
aliviar adecuadamente uno o mas
sintomas refractarios, previo
consentimiento informado explicito del
paciente o, en caso de incapacidad de
éste, de sus representantes o
sustitutos.

24 Cia Ramos R et al “Guia del Ciudadano en
Cuidados paliativos”. Conserjeria de Salud, 2009

25 “El FINAL de la vida en la infancia y la

adolescencia : aspectos éticos y juridicos en la
atencion sanitaria / coordinacién, Maria J.Escudero
Carretero, Pablo Simdn Lorda ; autoria, Josefa
Aguayo Maldonado ... [et al.]. [Sevilla] : Consejeria de
Salud, [2011]”

SEDACION PALIATIVA EN PEDIATRIA®®

El sufrimiento ante la muerte puede
parecer un problema inabarcable. Sin
embargo, si se aborda desde mdultiples
dimensiones (fisica, psicoemocional,
social, espiritual, familiar, entre otras),
se puede dar respuesta, al menos
parcialmente, a las distintas
necesidades que se detectan, logrando
gue el resultado global se perciba como
un alivio del sufrimiento.

Uno de los aspectos mas importantes es
el control de los sintomas que pueden
ocasionar un intenso sufrimiento. Si
uno o mas sintomas son refractarios, se
debe valorar la posibilidad de recurrir a
la sedacion paliativa.

Se denomina Sintoma refractario a
aquel que no responde al tratamiento
adecuado y precisa para ser controlado,
reducir la conciencia del paciente.

Al igual que ocurre en los adultos, en la
fase final de la enfermedad, (oncoldgica
o no oncoldgica) pueden aparecer
sintomas que no son posibles de
controlar a pesar de intensificar las
medidas terapéuticas siendo necesario
disminuir el nivel de conciencia para
poder controlar dichos sintomas.

La sedacién paliativa es siempre una
sedacién primaria, puesto que la
sedacién secundaria, por aplicaciéon de
otros tratamientos paliativos (opioides,
etc.), no se considera sedacion
paliativa.

26 “Sedacion paliativa y sedacion terminal
:orientaciones para la toma de decisiones en la
prdctica clinica : documentos de apoyo. -- [Sevilla] :
Consejeria de Salud, [2005]”
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La sedacién puede ser continua o
intermitente, seglun permita o no,
intervalos libres de sedacién y también,
superficial o profunda segun la
intensidad de la sedacion aplicada. La
intensidad de la sedacién se debe
graduar siempre, buscando el control
del sintoma refractario, manteniendo a
la vez el mayor nivel de conciencia
posible.

Sedaciéon paliativa en la Agonia:
también es llamada sedacion de ultimos
dias, porque se administra en pacientes
cuya muerte se prevé muy proxima. Es
continua, y tan profunda como sea
necesaria para aliviar un sufrimiento
intenso fisico o psicoldgico,

Puntos clave de la sedacidon paliativa
son:

e Paciente con enfermedad
terminal de causa oncoldgica
no oncoldgica

e Presencia de wuno o \varios
sintomas refractarios

e Consentimiento informado del
paciente y si no es posible de su
familia o representante

4. LA ATENCION AL DUELO

El duelo es un estado de pensamiento,
sentimiento y actividad que se produce
como consecuencia de la pérdida de
una persona querida, asociandose a
sintomas fisicos y emocionales.

Tiene una funcion adaptativa que es la
de ayudar al doliente a adaptarse a la
pérdida y a continuar viviendo sin esa
persona significativa. Distintos autores
y autoras coinciden en que la pena
psicolégica per se no es patoldgica: al

™
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Debe quedar claro que el objetivo es
aliviar el sufrimiento y no acelerar el
proceso de la muerte, intentando
mantener en la medida de lo posible la
capacidad de comunicacién entre la
persona menor y su familia.

Es fundamental en la sedacion
paliativa el seguimiento continuado de
la misma. Para ello se utiliza la escala
de Ramsay como standard para la
monitorizacién del nivel de sedacion.

1. Paciente agitado, angustiado.

2. Paciente tranquilo, orientado vy
colaborador.

3. Paciente con respuesta a
estimulos verbales.

4. Paciente con respuesta rdpida a
la presion glabelar o estimulo
doloroso.

5. Paciente con respuesta perezosa
a la presion glabelar o estimulo
doloroso.

6. Paciente sin respuesta.

Para seguir, con detalle, las indicaciones
de la sedacion paliativa en pediatria
consultar el apartado 2 del anexo 6,
Recomendaciones operativas en
CCPPMM.

contrario, su elaboracion puede
fortalecer la madurez y el crecimiento
personal. Este proceso es
particularmente intenso cuando la
persona que fallece es un nifio o un
adolescente.

La duracion por el duelo de una persona
muy querida puede durar entre 1 y 3
afios. La intensidad y duracion del duelo
depende de diversos factores:



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

e Del tipo de muerte (esperada,
imprevista, repentina, apacible,
violenta....)

e De la intensidad de la unién con la
persona fallecida

e De las caracteristicas de la relacion
con la persona perdida
(dependencia. Conflictos,
ambivalencia...)

e Llaedad...

A. Proceso del duelo?’

El duelo es un proceso dinamico y
continuo, que habitualmente atraviesa
por las siguientes etapas:

— Fase de embotamiento: Es un estado
de shock que se expresa con sensacion
de perplejidad y entumecimiento
emocional, incluyendo sentimientos de
irrealidad. Se produce inmediatamente
después del fallecimiento, dura horas o
pocos dias.

— Fase de anhelo y busqueda: Hay una
gran necesidad de buscar a la persona
perdida.

En esta fase pueden aparecer
fendmenos psiquicos, pensamientos
obsesivos, angustia

y afliccién, rabia, inseguridad y baja
autoestima, asi como miedos a nuevos
desastres Puede durar semanas...

— Fase de desorganizacion vy
desesperanza: Se producen
pensamientos repetitivos sobre Ia

7 .
“CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS ATENCION
INTEGRAL AL PACIENTE Y SU FAMILIA. Edita: Consejeria de

Salud. 2003”

pérdida junto a largos periodos de
apatia y desesperacién. También puede
darse aislamiento y ausencia de visién
de futuro. Al existir un fracaso en la
busqueda, se empieza a interiorizar la
realidad. Suele durar meses,

— Fase de reorganizacion: El duelo se
completa y la persona se adapta a la
realidad.

“Exteriorizar las emociones y el dolor es
fundamental en la resolucion del
duelo”. (13)

El proceso de duelo comienza desde el
momento que se tiene conciencia de
pérdida. Es decir, desde que se
confirma un diagndstico con prondstico
de evolucién desfavorable. El objetivo
principal es facilitar el proceso de
adaptacion 'y prevenir un duelo
complicado.

El personal de la salud debe tener una
concepcion biopsicosocial del duelo que
les permita, en caso necesario, iniciar
intervenciones especificas, mas alla del
apoyo  social inespecifico. Esta
concepcion englobaria las siguientes
perspectivas:

1. PSICOLOGICA: que asume la
inevitabilidad del duelo vy
distintas formas de reaccionar
en su vivencia

2. PSICOSOCIAL: Que contempla
las distintas transiciones y el
tiempo que puede llevar la
adaptacion a la pérdida.

3. ETICO-ANTROPOLOGICA: El
duelo conduce a una
reconstruccion del mundo
interno

4. BIOLOGICA: Que revisa las
respuestas fisioldgicas,

emocionales y alteracion de
ritmos ligados al duelo (Caycedo
Bustos, 2007)
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En la sociedad moderna se impide la
escenificacion del duelo en su vertiente
publica, impidiendo el consuelo social
de las amistades y el reconocimiento
publico de la pérdida. Lejos ya de las
exageradas manifestaciones antiguas
qgue vivia el doliente. La pérdida de
espacios y rituales sociales en los que
expresar sentimientos y recibir apoyos,
lleva en muchas personas a interpretar
el duelo como una enfermedad, por lo
gue acuden, durante los primeros tres
meses, periodo de duelo funcional, a los
servicios de Salud Mental en busca de
ayuda (Rodriguez Rodriguez, 2001).

La situacién se agrava en el caso de los
gue migran de una cultura a otra. Estas
personas se encuentran sin un espacio
social para expresar su dolor. Sus
costumbres y sus practicas, religiosas o
espirituales, no son comprendidas por

la sociedad que los acoge. Este hecho

dificulta, aun mas en su caso, la
recepciéon de apoyo social (Yoffe,
2002).%®

Como trasfondo terapéutico de todo
proceso, Worden describe las cuatro
tareas que la persona ha de llevar a
cabo:

A. Aceptar la realidad de |Ia
pérdida.

B. Expresar Vi elaborar
pensamientos, sentimientos y
emociones.

2

8 “Guia para profesionales para profesionales de la
salud ante situaciones de duelo. Consejeria de Salud.
20117
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C. Adaptarse a la nueva situacion.
desarrollando nuevas
habilidades, asumiendo sus
roles y buscando significado y
sentido a la propia vida.
Establecer nuevas relaciones y
seguir viviendo. teniendo en
cuenta de que no se trata de
renunciar al fallecido sino de
encontrarle un lugar apropiado
en su vida psicolégica dejando
espacio a los demds vy
permitiendo al doliente vivir
eficazmente.

B. Atencion al duelo en cuidados
paliativos

La atencion al duelo en Cuidados
Paliativos incluye tres periodos:

antes del fallecimiento,
durante el proceso de agonia

y debe prolongarse, si

necesario, después
fallecimiento.

es
del

Los predictores de riesgo nos van a
permitir identificar a las personas que
probablemente necesitaran apoyo tras
la pérdida de su familiar. Esto nos
permite  ofrecer alternativas de
prevencion antes vy después del
fallecimiento con el objetivo de facilitar
la elaboracién del duelo y la adaptacion
a la nueva situacion.
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Las técnicas de intervencion generales se pueden resumir con el acronimo REFI N O,

cuyo significado es:

Establecer una Construir una adecuada relacién profesional con la persona en
Relacién adecuada | duelo es el fundamento y el principio de todo.

Escucha activa

La escucha activa es atenta, centrada e intensa; es una escucha
de la otra persona y de si mismo/a.

Facilitacién

Es favorecer la comunicacién, esperar, tener paciencia. Hacerle
un espacio al otro/a (al doliente) y darle “permiso” con nuestra
actitud y ese clima “seguro” que hemos creado, para que se
desahogue o exprese sus emociones mds profundas.

Informar al doliente que tiene derecho a sentir lo que siente;

Informar aclararle que hay un proceso de adaptacion que lleva un

tiempo y orientarle sobre las dudas mas habituales.

Normalizar

puede seguir sintiéndolos.

Es asegurarle que lo que siente, piensa, hace... es totalmente
normal y lo natural en su situacidn... Esto valida sus reacciones
y sentimientos, los legitima, confirma, desculpabiliza y, ademas,

Orientar

Es guiar, sugerir, aconsejar... o, incluso, prescribir mediante
instrucciones concretas determinadas conductas o rituales.

a) Estrategias utiles con nifos vy
adolescentes ante el fallecimiento

. 2

de un ser querido ?

Se puede favorecer el duelo posterior
siguiendo unas sencillas lineas de

conducta. =

Antes del fallecimiento:

= No apartarles de la situacion e
implicarles de alguna manera de los
cuidados del enfermo (por ejemplo
encargarle de cosas sencillas, que no
falten pafiuelos, llevarle el vaso de
agua, las zapatillas...)

= Silo desean, es importante que los
nifios y adolescentes puedan
despedirse de sus personas
queridas. Resulta mds oportuno

29 “El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia

: aspectos éticos y juridicos en la atencion sanitaria /
coordinacion, Maria J.Escudero Carretero, Pablo
Simon Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ...
[et al.]. [Sevilla]: Consejeria de Salud, [2011]”
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hacerlo cuando el enfermo mantiene
sus facultades. La muerte de esta
manera es algo real y le va a ser mas
facil hacerse a la idea de que la
persona se ido para siempre.

Conviene informarles de los que
esta sucediendo (enfermedad grave,
muerte...) de forma sencilla, natural
y lo antes posible. Para ello se
deberad buscar el momento y lugar
adecuados. Si la persona querida ya
ha fallecido, convendra explicarles
gradualmente y con pocas palabras
como ocurrid la muerte y responder
a todas las preguntas que planteen;
su fantasia puede ser en algunas
ocasiones peor que la realidad. Es
preferible que sean los padres los
que den la mala noticia, pero si no
resulta posible, es importante
escoger a una persona
emocionalmente proxima y
subrayarle que sus padres no estan
con ellos porque no pueden y no
porque no quieren.
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Después del fallecimiento.

Permitirles ver el cadaver si lo
desean y participar en los ritos
funerarios puede ayudarles a
comprender la muerte y facilitarles
el proceso del duelo. Si deciden ver
el caddver es conveniente que lo
hagan acompafiados de un familiar o
persona cercana y pueda contestar
sus preguntas y aclarar sus dudas. Si
no quieren ver el cadaver o
participar en los ritos no se les debe
obligar; ademas debemos evitar
sentimientos de culpa en el caso de
gue no quieran acudir.

Favorecer la expresion de las
emociones: A los pequefios les suele
ser util el uso del juego, el dibujo.
Por otra parte no olvidemos que los
nifios manifiestan su dolor por Ia
pérdida de manera diferente a los
adultos y pueden mostrar cambios
frecuentes de humor, disminuir el
rendimiento escolar y presentar
alteraciones en la alimentacion y el
suefo

Eliminar el sentimiento de culpa:
Los nifios con su fantasia pueden
considerar que algo que pensaron o
dijeron en algun momento
determinado, ha ocasionado la
muerte de la persona querida. Hay
gue decirles con tranquilidad, pero
con firmeza que no ha sido culpa
suya y ayudarles a ver la diferencia
entre deseo y realidad.

Mantenerse fisica Vi
emocionalmente cerca de ellos,
garantizarles el afecto, compartir el
dolor y ofrecerles modelos de
actuacién. Hay que comentarles que
no vamos a olvidar al ser querido
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muerto y que vamos a seguir
queriéndolo.

= Retomar lo antes posible el ritmo

cotidiano de las actividades como
forma de ayudarles a normalizar su
vida. Resulta necesario mantener las
rutinas y las normas siempre que
resulte posible. Es muy importante
mantener los habitos, las
costumbres, los horarios y las
normas establecidas de manera que
el nifio no sienta que el mundo
entero se desestabiliza y se
desorganiza ante él.

= Evitar plantear expectativas muy

altas o plantearles
responsabilidades excesivas
olvidando la edad que tienen.

=  Potenciar los elementos

adaptativos existentes (salidas con
SUS amigos con sus amigos, juegos,
deportes...)

= Evitar que ocupen el “lugar o papel”

de la persona fallecida como forma
de agradar o satisfacer a los adultos;
por mucho que lo intenten, no van a
poder conseguirlo y estarian
abocados al fracaso y la frustracion.
Ademas esto dificulta la busqueda
de su propia identidad.

Signos de alarma en el nifo que
pueden hacer pensar en una evolucién
complicada del duelo®

= Llorar en exceso durante periodos
prolongados.

= Rabietas frecuentes y prolongadas.

= Apatia e insensibilidad.

0 “Fuente: Nomen Martin, L. Tratando...el proceso
de duelo y de morir. Pirdmide. Madrid.2008.”



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Pérdida de interés por los amigos o

actividades que le resultaban
agradables durante un tiempo
prolongado.
Pesadillas y pérdida de suefo
frecuentes.

Miedo a quedarse solo.
Comportamiento infantil durante un
tiempo prolongado (por ejemplo,
hacerse pis, hablar como un bebé o
pedir comida a menudo)

PROCESO NORMAL DE DUELO ‘

La pena se expresa normalmente.

Tiene una duracién limitada en el
tiempo (aproximadamente entre
1y 2 afios)

Pasados los primeros dias, el
doliente realiza las actividades de
la vida cotidiana con “normalidad”
aunque con animo apatico y
ansiedad.

=  Frecuentes dolores de cabeza, solos
o0 acompafiados de otras dolencias
fisicas.

= Imitacién excesiva de la persona
fallecida y expresiones repetidas del
deseo de encontrarse con ella

= Cambios importantes en el
rendimiento escolar o no querer ir a
la escuela

COMPLICACION EN EL DUELO
No se expresa en absoluto la pena
Se expresa la pena con la misma intensidad
durante un largo periodo
Se muestra incapacidad para desvincularse
del fallecido. Se expresa mediante culpa
excesiva o auto-reproches.

Incapacidad de recomenzar la vida en un
nuevo marco sin el fallecido

Cualquier alteracién mental diagnosticada a
partir de los seis meses del fallecimiento
debe ser explorada por su posible conexion
con la pérdida (fundamentalmente
depresion, trastornos de ansiedad,
adicciones).

Y para finalizar, como resumen
algunos consejos para ayudar a nifios y
nifas a sobrellevar el duelo de
Concepcidn Poch Avellan, **

Decirselo lo mas pronto posible. Es
importante no utilizar eufemismos
ni subterfugios del estilo "se ha ido
de viaje", "lo han llevado al
hospital", etc.

Ofrecerle informacion facil, simple
y adaptada a su edad.

3

! “Adaptada de: Poch, C, Herrero O. La muerte y el
duelo

en el contexto educativo. Reflexiones,

testimonios y actividades. Barcelona: Paidds, 2003.”
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= Dejarles muy claras dos ideas
basicas: que la persona muerta no
volvera y que su cuerpo esta
enterrado o bien reducido a cenizas
si ha sido incinerado.

=  Permitir que el nifio pase por sus
propias fases de duelo: choque vy
negacion, sintomas fisicos, rabia,
culpa, celos, ansiedad y miedo,
tristeza y soledad.

= Permitirles el llanto y el enfado. No
esconder tampoco nuestro propio
dolor.




LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Ayudarle a expresar sus
sentimientos por medio del juego,
el dibujo, etc. Ser conscientes que
los expresaran de forma distinta a

| 170l
=

como lo hacemos las personas
adultas.

Dejar que se queden con algun
recuerdo de la persona difunta.
Permitirles que asistan al funeral.
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e En cuidados Paliativos es fundamental el concepto de la unidad paciente-familia
como destinatarios compartidos de la atencién sanitaria

e Hay que valorar como viven la enfermedad los menores afectados, sus padres, sus
hermanos, sus abuelos, otros familiares y amigos, ademds de dar apoyo vy
seguimiento

e Especial atencion a personas menos favorecidas, los miembros de algunas minorias
étnicas, la gente mayor y los nifios......

e El nifio enfermo prefiere estar en su casa con sus padres, sus hermanos, amigos,
juguetes, espacios conocidos, sus fantasias, sus juegos....

e Es importante el seguimiento continuo para el apoyo al nifio y su familia, con una
fuerte implicacion emocional en estas situaciones.

e FEI90% de los nifilos mueren en Unidades de Cuidados Intensivos o Intermedios.

e Existen estudios de depresidn y peor evolucién de su enfermedad cuando el nifio se
encuentra aislado de su familia.

e Un protocolo de Atencién compartida entre los recursos avanzados de Cuidados
Paliativos y los pediatras de Atencidn Primaria podria permitir la atencién adecuada
del nifio en su domicilio, ademas del apoyo familiar y social.

e En la etapa escolar para el nifio enfermo la hospitalizacidon supone ahora, no solo la
separacion de los padres, sino también de los amigos del colegio

e En la adolescencia predomina la amargura e ira por las limitaciones que la
enfermedad pone al desarrollo de su identidad y autoestima.

e Es fundamental adaptarse a la edad y grado de compresidn del nifio y adolescente,
para crear un marco adecuado de atencién y comunicacién

e La ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte recoge los derechos y garantias de las personas de cualquier edad y por
tanto de los nifos y adolescentes

e Sin duda, el reconocimiento precoz de los sintomas y su adecuado tratamiento
conllevara una mejor calidad de vida de estos nifios y facilitara la comunicacién con
ellos, con sus padres y resto de familiares y amigos
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e Siel nifio dice que le duele, o lo manifiesta de alguna manera (llanto, gritos.), es que
le duele, por lo que habra que valorar el dolor y tratarlo con prontitud

e El nifo tiene derecho a ser informado adecuandose a su capacidad de comprension.

e Hay que ser muy creativo y sensible para comunicarse con el nifio, en la forma en la
que él quiere que se realice.

e En el domicilio es muy importante la actuacidn conjunta de profesionales sanitarios,
familia, voluntariado, movimientos asociativos.....para una atencion integral

e La enfermedad del menor tiene un impacto intenso en la familia: emocional,
laboral, econémico, en la dindmica familiar, en su salud...

e Promoviendo la participaciéon activa de la familia se previene el duelo patolégico.

e Es importante en la atencidén sanitaria el respeto a los valores, creencias, de la
persona menor y su familia.

o “El hecho es que los ninos enfermos y sus hermanos son, normalmente, conscientes
de su propia situacién

e Los nifios necesitan nuestra ayuda y nuestro acompafiamiento, porque su concepto
de muerte esta en construccidn, asi como su propia elaboracion del duelo.

e La evaluacioén, prevencion y tratamiento de los sintomas son la base para mejorar la
calidad de vida y son fundamentales en todos los programas de cuidados paliativos
de menores.

e Demasiadas familias se quedan solas para afrontarlo. El apoyo continuado a la
familia, independientemente del entorno en el que se proporcionen los cuidados,
es esencial para que los programas de CCPPMM sean efectivos.

e Existe una carencia considerable de conocimiento y de formacion, por lo que es
imprescindible seguir realizando cursos para los profesionales y el voluntariado y
personas cuidadoras que les proporciones competencias en este tipo de atencién

e Los cuidados paliativos estan centrados en la familia; las familias y los hermanos/as
tienen necesidades complejas que deben ser evaluadas y manejadas
correctamente. Una Unica persona no puede abordar todas estas necesidades, por
lo que se requiere la intervencion de un equipo interdisciplinar con experiencia.
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e Es importante resaltar en estos momentos el derecho a la informacion vy
consentimiento informado, asi como el rechazo al tratamiento, la limitacion del
esfuerzo terapéutico y la sedacion paliativa

e Puntos clave de la sedacidn paliativa son:

- Paciente con enfermedad terminal de causa oncolégica no oncoldgica

- Presencia de uno o varios sintomas refractarios

- Consentimiento informado del paciente y si no es posible de su familia o
representante

e Hoy en dia se quiere ocultar el duelo, de la misma manera que se quiere ocultar la
muerte, impidiendo muchas veces el consuelo social del doliente de amistades,
conocidos...

e El duelo complicado puede tratar de prevenirse antes del fallecimiento del
paciente

e Elacompafiamiento es muy importante en el momento del fallecimiento
e Después del fallecimiento se hace muy importante el seguimiento

e No apartar al nifio y hacerle participe cosas sencillas para los cuidados de su ser
querido, le ayudara en la resolucién del duelo posteriormente

e Niflas y nifios, tienen el derecho de tener informacién sobre lo que les sucede a sus
seres queridos, a tomar parte activa del proceso y a que se fomenten todas las
actuaciones pertinentes para que su duelo sea elaborado de forma adecuada.
Nadie puede quitarles ese derecho, aunque segun la edad podamos abordarlo de
una forma o de otra.

e Recordar que los nifios también tienen derecho a reir y ser felices y a seguir con la
rutina diaria tanto como sea posible, ya que esto da seguridad al nifio.
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