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I. UN PROYECTO PARA CRECER AL
LADO DEL MENOR EN SITUACIONES
DE ADVERSIDAD EN SALUD
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CONCEPTO DE ADVERSIDAD

MODALIDAD IMPACTO EXPECTATIVAS EJE DEL TRABAIJO
ADVERSIDAD MODERADA Sin cambio de expectativas TRABAJO CENTRADO
P EN AUTONOMIA
ALTA ADVERSIDAD Con cambio de TRABAJO CENTRADO
expectativas EN RECUPERACION
CUIDADOS PALIATIVOS g;):nf;csuﬂ:;e muerte 'IIE'EABAJO CENTRADO
EN MENORES ACOMPANAMIENTO
CENTRADO EN EL MENOR
Verdaderos protagonistas
Participacion directa
Toma de decisiones propias MARCO DE DERECHOS INFANCIA
Adaptacion de la comunicacion p
INTERES SUPERIOR DEL MENOR
Valor operativo, no solo descriptivo
ARTICULACION DEL
Menor como sujetoy ACOMPANAMIENTO
objeto atencidn
Profesional referencia
apovo
Extensidon hermanos y abuelos
|71
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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

CENTRADO EN EL MENOR

EL VALOR DEL PROYECTO AL LADO

Articulacion y organizacion de

recursos y apoyos
Acompaiiamiento

informado en cada
fase

El valor bioético
de las decisiones

El convencimiento de haber hecho
lo mas adecuado en cada momento

P
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CAUCES DE EXPLORACION DE NECESIDADES

B2 vibeos
testimoniales

B1 cuentos

Detras de la Puertazul
Cruzando la Puertazul

B 3 BIoGRAFICOS
Historias vitales

B4  TALLERES
Participacién

B 5 ABRIENDO LA PUERTAZUL

Talleres y Grupos Focales

NECESIDADES IDENTIFICADAS

e Amplio margen de mejora de los procesos de comunicacion

e Necesidad de una informacion cargada de esperanza y basada en la realidad

e Tendencia a prescindir de |la adaptacién de la informacién al menor afectado y a sus
hermanos (Pacto de silencio)

e Importancia de contrarrestar la noticia inicial: Desorientacidn, desinformacién,
dispersion (Internet)..., que contribuye al estado de confusién

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

e La adversidad puede influir reforzando o diluyendo la cohesién

e Los hermanos inciden directamente en el proceso de evolucion

e Considerar especialmente las deficiencias de la red y las redes escasas o ausentes

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

e Propiciar una informacién proactiva controlada

e Esdecisivo identificar el papel de cada persona para la realizacién del seguimiento

e Laimportancia de la articulacién entre profesionales de los servicios y asociaciones
implicadas

|10
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e Las oportunidades que plantean los talleres, con participacion directa del menor
afectado

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

e Cambiar de la idea de que “ya se ha hecho todo lo posible y no hay nada mds que
hacer” por “ahora es cuando mas hay que hacer”

e La necesidad de formacién y adquisicidon de habilidades, especialmente en las fases
terminales, ultimos dias y duelo

e La negociacion de los espacios de atencion, considerando el domicilio como espacio
habitual de referencia, y el ingreso cuando no exista otra solucién

e La extensidon de los roles educativos a cada espacio: aulas hospitalarias, dmbito
domiciliario...

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 dedicacidn limitada
a la transmisidn 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.



lll. ESTRATEGIAS TRANSVERSALES
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TENIENDO EN CUENTA LA RED DE APOYO SOCIAL

Desde el punto de vista de la Estrategia Al Lado cualquier intervencién que se realice a
lo largo del itinerario desde la noticia hasta la resolucion 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 atencion 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 interactian con la persona menor afectada y su familia, deberdn
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 mas aproximada de como es y piensa el
menor, como vive su problema. Como son y como lo estdn viviendo sus padres, que
piensan sus hermanos, que sienten sus abuelos. Deben tener una idea de como 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 atencion, incluso la
coordinacion con el domicilio y otros dambitos, 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 atencion 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 depresién y la soledad del menor) son indicadores de la necesidad
de priorizacién y compensacion en su atencién y seguimiento.

|13 |
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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 recuperacion 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 informacién 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”.

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

J Estimule la expresidn 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 niflo 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 nifios pequefios necesitan menos detalles y suelen atender a los signos de
enfermedad que son mas visibles o llamativos.

J Los niflos 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 informacidn que el nifio ya tiene, ya
gue puede estar distorsionada.
SOBRE TODO ESCUCHE Y ACOMPANE

|14 |
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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 autogestidon de la
enfermedad, la fuerza moral y un sentido positivo de uno mismo

==
APOYOS EN ELICAMINO DE LA RECUPERACION

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

Etica del acompafiamiento.

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

15 1
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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
integracién 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

ATENCION SANITARIA SITUE:L[ON //J ACCESO A FORMACION,
Y SOCIAL DE CALIDAD I/ DE ACTIVIDADES / 0CIO...
ADVERSIDAD,

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

?%’U /10 HICE!
‘f Lo tare
= é %/«/ FPueds hacerty

Vd; a intentarts

5 J Como b hago 7
EE 3 Qa/éfa hecerty

No pueds hacerts

Al

L QUE PELDAND #AS ALCANZADD #D77

Esie ot s Sagunt a1 e 1 00 ek of s g by e
(E) (@) tovmon e vt mchupens oo o desnchr o o i Pt g ey Pui i, i, e o of Tabal. i 1 e Cmaraies, S pee e, Mmoo pubscoesan e 1 [ ol riCLOGrmatve Comes
2o D abantanetatin D oy
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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

m
—_



R q .. Recopilar Y Fesaltar

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

m
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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

P
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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

e 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
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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.
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V. SEGUN EL GRADO DE ADVERSIDAD:
MODERADA Y ALTA ADVERSIDAD
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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 Cooperacion
UGC / Asoc.

Alta adversidad: Trabajo centrado en la recuperacién

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 intervencion.

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) Cémo 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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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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