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Dedicatoria

A todas las personas afectadas: menores,
a sus familias y profesionales de los servicios y asociaciones
comprometidas en su atencion y recuperacion.
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ABRIENDO LA PUERTAZUL

Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

"A los mayores les gustan las cifras. Cuando se les habla de un nuevo amigo, jamds
preguntan sobre lo esencial del mismo. Nunca se les ocurre preguntar: "¢ Qué tono tiene su
voz? ¢ Qué juegos prefiere? éLe gusta coleccionar mariposas?" Pero en cambio preguntan:
"¢Qué edad tiene? ¢ Cudntos hermanos? ¢ Cudnto pesa? ¢ Cudnto gana su padre?" Solamente

con estos detalles creen conocerle."”
El Principito (1943)
Antoine de Saint-Exupéry


http://es.wikipedia.org/wiki/El_principito
http://es.wikiquote.org/wiki/Antoine_de_Saint-Exup%C3%A9ry
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INTRODUCCION

Con la acciébn de apertura de Ia
PuertAzul, esta publicacién se centra en
abrir el debate, la discusion, a través de
lo que opinan los involucrados en el
proceso de atencién de una persona
menor que vive una situacion de
adversidad, relacionada con la salud.
Comenzando por el propio menor,
como sujeto e interés superior de todas
las intervenciones que se plantean en el
proyecto Al Lado del Menor. Contando
con las madres y padres, ademds de
otros actores del nucleo familiar
préximo, como son los hermanos y
abuelos, que comparten la unidad de
convivencia, tan fundamentales, como
hemos comprobado en los biograficos
gue se relacionan en el anexo 2 del
documento de referencia, “Llamando a
la PuertAzul”. Otro actor directamente
implicado en el proceso de atencion es
el profesional que, tanto si proviene de
los servicios de atencién como de las
asociaciones, constituyen la fuente de
apoyo mas importante para la toma de
decisiones de los afectados.

Se utiliza este término, “personas
afectadas”, en relacidn al proyecto vital y
a la necesidad de su redefinicidn, tras la
incidencia de la adversidad. Si bien esta
claro que es, primordialmente, la
persona menor la que ha de modificar su

proyecto y, con ella, su entorno préximo.
El caso de los profesionales adquiere un
significado especial, por la necesidad de
redefinir su rol profesional como sistema
de apoyo y acompafiamiento, sobre todo
en las situaciones de alta adversidad,
muerte prematura y desventaja social
(pobreza). Todo ello con el denominador
comun del concepto de recuperacion que
posibilita la redefiniciéon de los proyectos
de vida en convivencia con la adversidad.

De esta forma, los profesionales se
encuentran cada vez mas involucrados en
la gestion emocional del proceso de
atencion, lo que requiere también una
proteccion ante el desgaste que este
compromiso crea con las personas
menores que sufren estas situaciones, de
aqui que también se les tengan en cuenta
como extensién de la condicion de
afectados.

Abrir la PuertAzul supone reconocer que
se estan dando, tan solo, los primeros
pasos para centrar la atencién en el
interés de los afectados, para que
partiendo de sus propias necesidades e
intereses, puedan ir construyendo la
respuesta mas adecuada a su situaciéon
de adversidad. No hablamos, pues, de
conclusiones mas o menos definitivas, ni
siquiera se considera la idea de efectuar

[ 1
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recomendaciones cerradas; solo se
pretende abrir el debate, plantear Ia
discusion y detectar cauces de mejora,
gue permitan ir profundizando a través
de la investigacion.

Para recoger la opinién de las personas
menores afectadas, y de los padres de
menores con problemas de
comunicacion, se han utilizado
instrumentos como los talleres de
participacién, realizados para obtener
sus aportaciones, de forma directa, en
distintos escenarios, como son los
centros, las asociaciones...

La opinién de los padres que han pasado
por un proceso de cuidados paliativos a
menores (CCPPMM), vy de los
profesionales afectados la recogemos a

través de técnicas de investigacion
cualitativa. En concreto, mediante Ia
seleccion de participantes que forman,
inicialmente, dos grupos focales, uno de
padres y otro de profesionales, de los que
obtenemos un producto basado en sus
visiones, tanto en lo que se refiere al
analisis de la situacién actual, como al
planteamiento de posibles mejoras
futuras. Tras lo cual se procede a la
realizaciéon de un analisis de contendido,
y a la seleccién de las opiniones mas
significativas, que nos permita entreabrir
la puerta a la reflexidn.

Por ultimo, en un tercer grupo focal, se
recoge también, a partir de técnicas
cualitativas, el impacto en los afectados,
gue viven ademds una situacion de
adversidad socioecondmica (pobreza).

[ 1



CAPITULOI.

QUE OPINAN LAS PERSONAS
AFECTADAS:

TALLERES DE PARTICIPACION INFANTIL

—_— V




ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacidon de adversidad en salud

CAPITULO I. QUE OPINAN LAS PERSONAS MENORES AFECTADAS.
TALLERES DE PARTICIPACION INFANTIL.

Como conceptos guia para comprender la participacion infantil, se considera:

. Participacion infantil es el proceso por el que la ciudadania menor de edad, de
forma individual o grupal, influye en el proceso de toma de decisiones de Ila
sociedad.

. A mayores niveles de participacion en distintos ambitos de la vida corresponde un
mayor nivel de bienestar subjetivo general. UNICEF la propone como una de las
medidas bdsicas para garantizar la aplicacién de los derechos de los ninos en
tiempos de crisis, promover la participacién regular y organizada de los nifios y su
derecho a ser escuchados respecto a las decisiones.

Para recoger la opinién directa de los menores, el proyecto Al Lado del menor
con problemas de adversidad en salud ha realizado los siguientes talleres:

TALLER 1. PARTICIPAR ES SALUDABLE
TALLER 2. PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL
TALLER 3. PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES

12
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TALLER 1: PARTICIPAR ES SALUDABLE.

Objetivo: Fomentar la participacion de Se plantea el caso de Maria sobre el que

menores en las propuestas de mejora se realizan ocho cuestiones:

de atencién sanitaria a las personas

menores de edad. “Maria de 12 afos ha ido al hospital
porque desde hace dos semanas tiene

Metodologia: Se inici6 el taller con una fiebre y el pediatra de su pueblo le ha

ronda de presentacién de participantes dicho a su madre y padre que deberian

y coordinadores del taller. Se utilizaron llevarle para hacerle pruebas”.

unas pegatinas identificativas (ver

anexo 1).

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

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

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

6. Haz un dibujo de cémo te gustaria que 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 nifnos y nifias pueden ayudar a otros nifios y nifias cuando tienen una
enfermedad? ¢Como?

Durante el taller los participantes van Cada wuna de las preguntas es
cumplimentando un cuadernillo de presentada por distintas personas o
trabajo (ver anexo 1) que recoge las profesionales y se establecerd un
respuestas a las preguntas tiempo para la reflexién, el debate y las
mencionadas. conclusiones.

[ 1
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Con el dibujo que se les propone hacer
en la pregunta 6 se puede realizar un
mural con todos los dibujos de los
participantes.

En el taller se proponen realizar
complementariamente otras
actividades promotoras de salud, por
ejemplo un desayuno saludable, Ia
preparacion de brochetas de fruta o la
realizacion de una sesién de relajacion.
También se puede realizar algun

|14-|

descanso con alguna actividad (por
ejemplo magia Infantil).

Por dltimo, es deseable que los
menores rellenen una encuesta de
satisfaccion que ha sido disefiada
especialmente para este tipo de talleres
(ver anexo 1), nos permite conocer sus
opiniones del taller y sus sugerencias de
mejoras. Al final se entregan los
diplomas de participacion en el taller
“Participar es Saludable” (ver anexo 1).




Conclusiones

-De los-centros no les ha
gustado: que haya y se
vea tanta gente

enferma, el tiempo que

se tarda en atenderlos y

las caracteristicas de las

“calas de esnera

Me gusta poder
hablar con los
pediatras y

El 100% de los

participantes habian

ido alguna vez a un

centro de salud y el

86% a un hospital

... estar solos en
algain momento, los
pinchazos, algunos
medicamentos...

preguntarles su
e-mail

Es muy facil, lo Unico que tienen
que hacer los médicos, es hacer

felices a los ninos

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, mesay
estanteria.

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

H U U U

U A Aa\\'[p]e

Los aspectos que mejor han
destacado de los centros sanitarios
han sido: a pediatras y la buena
atencion que se presta a las
personas menores, del entorno: la
limpieza, que sea agradable y tenga
dibujos, de la organizacion que

~ tarden poco y que los nifios y nifias

-~ A ala
ma Arkla - ~

~ “No_me gusta -que

" en el hospital no me
explican lo_que me
van a hacer”

—

Paredes de colores alegres o
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, etc.

‘Batas mas coloridas,
las botas. Limpieza;
Que no se repita
mucho la comida

Que los médicos hablen
en idioma de pequeiios
y que nos lo expliquen”

~Un museo o cosas asi para ir
“de vez en cuando, animadores
para animar a los enfermos,
parque, jardin, columpios péfé
poder divertirnos; piscina, un -
patio =

Continuidad escolar:
Pues claro. Pues si esta

__No nos_gustan las operaciones -
' y ver la gente-enferma
Que  pueda entrar alguien—
contigo en las radiografias

A X DJAVD 0

DAR A OITROU

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

Siiii!!Todos a coro

~2Sj. Llevandole cositas,

pasteles, juegos.

Apuntes....etc.”Claro. 5
Cuidandoles; ayudandolesy

~apoyandoles”

Si. Apoyandoles, hablando con ella para que no

se sientan solos, llevarles la mochila” “Si.

Llamando
preguntandole como estd” “Si. Animandole y

por teléfono, visitandole,

darle animo de que no es demasiado grave”
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En relacion a la ENCUESTA DE
SATISFACCION (ver anexo 1), el 100%
de los participantes al taller
recomendaria este taller a algin amigo

0 amiga, todos contestaron la encuesta
de satisfaccidon y destacan aspectos del
taller como:

alta (4 puntos).

El 75% contestd que el taller les habia gustado con la puntuacion mas

El 100% piensa que este taller va a ayudar a mejorar los cuidados de

salud que se dan a los nifos, nifias y jovenes.

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 mads 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”.

16
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Desde la coordinacién del taller, se
concluyé que para otras ediciones del
taller habria que tener en cuenta para
grupos mas homogéneos en funcién de
grupos de edades: 7, 8 y 9 aios; y otro
grupo de 10, 11 y 12 afios, hacer el
taller mas dindmico, mas corto vy
abreviar el cuadernillo de actividades.
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TALLER 2: PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL.

Este taller de participacion infantil fue
realizado en el Aula Hospitalaria del
Hospital Infantil Virgen del Rocio de
Sevilla.

Estuvo organizado por el grupo de
participacién de Al lado del menor... y el
personal docente y sanitario del Aula
Hospitalaria del centro.

Asistieron los nifios y nifias y sus
familias que acudian al aula hospitalaria
el dia de realizacién del taller.

También se invitd a participar a
menores ingresados que estaban en sus
habitaciones, y que no podian acudir al

aula habitualmente. En este taller
participaron 15 nifias y nifos
hospitalizados.

Objetivo: Fomentar la participacion de
menores en las propuestas de mejora
de atencion sanitaria a la ciudadania
menor de edad

Metodologia: La dinamica 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.

Los participantes 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.

W ' 0 MENSAIJES EN MURAL DE HOGAR

\
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MENSAIJES EN MURAL DE HOGAR:

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

“Lo mejor de mi casa: MI FAMILA”

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

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
companieros del cole porque hace mucho que no les veo”.

“Ser positivo con los demas”

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

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

18
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MENSAIJES 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”.

“Mama: Ser positivo...”.

“Papa: me gustaria que hubiese mas 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 hospital infantil tuvieran televisiéon en todas las
habitaciones”.

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

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

“Tengo 8 aiios, tengo espina bifida, desde que estoy en el hospital lo que echo mas 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”.

19
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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 comunicaciéon y trastornos en su
desarrollo, con el objetivo de conocer
su experiencia en los espacios donde se
desarrolla su vida. Este taller fue posible
gracias a la colaboracién de la
asociacion de Autismo Sevilla y FEAPS.

Objetivo: Conocer la experiencia de las
personas con problemas de
comunicacién en los principales
espacios donde de desarrolla su vida.

Metodologia: La dindamica se estructura
en dos sesiones de trabajo:

- En la primera sesién ambas
asociaciones trabajaron con varias
familias  diferentes  cuestiones

acerca de como se afronta, tanto
por los menores como por los
padres y madres, los trastornos en
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su desarrollo, basandose en las
historias de vida de los momentos
claves. (Ver esquema de trabajo
adjunto).

- En la segunda sesion se
analizaron las conclusiones junto
con el grupo de participacion
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 realizacién de las dos
sesiones.

- Como guia de seguimiento de
trabajo y como contenedor para
organizar las conclusiones se ha
seguido el siguiente esquema:
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ESQUEMA DE TRABAJO:

AMBITO DE EXPLORACION

¢QUE PENSAMOS?

INICIO DE LA | ACTUALIDAD/
ADVERSIDAD | ELAHORA | FHFUTURO

DOMICILIO/HOGAR. ¢{COmo me siento?

¢Qué me ayudaria en mi dia a dia?

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

SERVICIOS SANITARIOS. ¢Qué quiero de

los profesionales de salud?

Alrededor de
la noticia

Tratamientos

ASOCIACIONES. Papel en los diferentes

momentos

AMIGOS/OCIO. Mi experiencia

APORTACIONES

1. En relacion 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,
desilusion, soledad, desorientacion.
Aparecen diferencias en la pareja en
cuanto a lo que pasa, diferentes
procesos de aceptacién o distinto
nivel de implicaciéon. En cuanto a
sentimientos del hijo o hija que sus
padres refieren son la frustracion,
incomprension y necesidad de ser
querido.

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

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

Siguen destacando que les ayudaria
la prestacion de mas recursos
econdmicos, profesionales y apoyo
psicolégico. 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, ilusidon, 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 Ia
autonomia.

Recuperacién
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2. Otro ambito de exploracién fue el

ESCOLAR,

madres en el inicio sentimientos de
carifo,  sensibilidad, paciencia,
humildad. Contaron con unos
apoyos ajustados. Este entorno
favorece la socializacion.
Normalmente los nifios y nifias se
aceptan perfectamente entre ellos.
Con los padres del resto de
companferos la relacién no es de
tanta normalidad.

refieren padres vy

Se plantearon dificultades en el
acceso a guarderias, en el caso de
ninas menores de 3 afios que
padecian crisis convulsivas vy
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
comunicacion y colaboracién para
tener en cuenta la informacion de

las familias. Refieren falta de
informacion a la hora de |Ia
escolarizacion.

Otros  problemas como: no

aceptacion 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.

En cuanto a los profesionales
refieren que tienen una formacion
limitada, ademas existe mucha
movilidad de profesorado por lo que
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hay muchos cambios, no hay
continuidad. Estos sienten la
necesidad de profesionales de
referencia que aporten tranquilidad.

Es muy importante la implicacién 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 atencién y
recursos que sus hijos e hijas
necesitan. Mayor comunicacién con
las familias, “los objetivos deberian
consensuarse entre los
profesionales y la familia”.

Tiene una gran influencia en el
bienestar de la persona y en el
como 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 formacién a maestros y
profesores sobre la atenciéon a
personas con discapacidad
intelectual.

Hay determinados centros con una
buena infraestructura y
equipamiento pero con plazas
limitadas, y las familias cada ano
intentan conseguir una plaza para
sus hijos en estos centros. Refieren

como problema en los colegios
publicos, la movilidad del
profesorado que implican mas

evaluaciones, es como empezar de 0
y la persona con discapacidad puede
ir desmotivandose. Refieren que e/
“Aula especifica no puede ser un
cajon desastre”. En un colegio de
educacion especial “falta ruido” (el
ruido tipico de un colegio, el ruido
que tanto bien hace a las personas
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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 Ia
consideran muy importante, a veces
se necesita un apoyo como una
persona monitora de educacién
especial que ejerza las funciones
encomendadas. Los recursos deben
ser mdas normalizados. La familia
necesita “luchar” mucho. Los nifios
lo viven con mucha normalidad, un
compafiero a otro refiriéndose a un
compafiero 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
gue 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 integracidon
y la inclusién. 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 nifas de aulas especificas
comparten el recreo con el resto de
nifios y nifas 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
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convenio como se hace en
Hospitales para permitir la entrada
en las aulas de personal voluntario
gue ayudara a la integraciéon de las
personas con discapacidad.

Las administraciones deben
normalizar la inclusion. No es
caridad. Asi aparece en la

Convencion de las Personas con
Discapacidad. Podria incluirse un
indicador de calidad, la satisfaccion
de las familias con el centro. Podria
darse formacion a los padres y
madres del resto de companeros del
aula. Mayor inspeccidn y control de
las instalaciones de los centros
publicos para garantizar que el
estado de las mismas sea el
correcto.

El dmbito de exploracién 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
pediatricas estdn muy centradas en
lo fisico y no se valoran otras areas
muy importantes como la
comunicacion o el juego.

Sienten que la informacién que se
les ha ofrecido al inicio por todos los
profesionales esta muy limitada.
Han sentido tranquilidad al saber lo
gue realmente pasaba. Los consejos
que se les dieron al inicio los valoran
como poco cientificos.

Han sentido falta de empatia,
necesidad de escucha activa, falta
de consenso en relacién a la mejor
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opcion 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
vocacion. 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 explicacion 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. 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 diagndstico con una
etiqueta, y étras la etiqueta? ¢Quién
te orienta? Comentan la falta de
coordinacion, 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
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el segundo caso, la sensacion de
“estar perdidos” es mayor y la
deambulacién 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 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 atencidn 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 implicacién en Ia
resolucion de dudas. Se necesitan
profesionales que acompafen, que
cuenten con la opinién de padres
que son las personas que mas
conocen a sus hijos. Debido a la
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.
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Consideran que en el seguimiento
en determinadas unidades no se
obtiene informacién ni
orientaciones “Damos informacion
pero no recibimos orientaciones.
Apoyados pero no ayudados”. Ante
la falta de utilidad algunas familias
dejan deiir.

Hay experiencias diferentes en
funciéon del centro de salud vy
atencién primaria, en relacién 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 adaptacion puede
ser muy buena (ajuste de horarios,
mantenerse con nosotros en las
pruebas, anticipacién de lo que se
va hacer, uso de apoyos visuales
que llevemos,...).

Les parece que hay un
desconocimiento en los circuitos de
derivacién a Atencion Temprana.
Sienten que desde los centros de

Atencion Temprana también
deberia darse mas atencidon a
padres y madres. Destacan la

necesidad de mayor informacion y
mejorar la actitud 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.
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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,
nifos y nifias pequefos.

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
Unica, donde la familia sea
informada de los recursos
sanitarios, educativos, de ayudas
econdémicas, desgravaciones, etc.

Para un futuro mejor es necesaria la
aplicacién de la Ley de promocion

de la autonomia sin recortes.
Importancia del trato con
normalidad.

Se necesita apoyo para evitar

conflictos de pareja y mejorar la
salud de los cuidadores sometidos a
situaciones  extremas... Surgen
discrepancias entre la pareja, mas
apoyo psicoldgico a los padres.

Solicitan informacion real desde el
principio. Creen que es fundamental
que se trabaje conjuntamente con
los padres (coparticipacién) y que
los padres reciban mas formacion.

“Mayor formacién 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”.
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Solicitaron que se alargara de los 14
a los 18 anos la edad de atencién
por especialistas en infancia:
pediatra, Psiquiatria infantil,...Falta
de acompafamiento cuando pasan
del pediatra al médico de familia.

Necesidad de apoyo para lograr una
vida independiente. “Los menores
de ahora seran adultos en el futuro
y necesitan apoyo para poder ser
mas independientes”

Pequenos cambios pueden
contribuir a mejorar la atencién: por
ejemplo agrupar citas en los centros
sanitarios, evitar esperas, citar el

primero del dia. Hacer cosas
conjuntamente con distintas
administraciones y asociaciones:
educacidon, salud, bienestar. Mas
vinculacion del centro de salud con
el colegio. Programas de
voluntariados formados y
convenidos.

El papel de las ASOCIACIONES.

Al inicio la asociaciéon acompafia,
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
esta aceptando el diagndstico. No
todos los padres estan preparados
para tener este contacto con las
asociaciones. Hay diferencias a la
hora de afrontar la situacidn.
Algunos padres comentan como
experiencia positiva el contacto
temprano con la asociacién, sin
embargo una madre no tiene buen
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recuerdo del primer contacto con la
asociacion.

En la actualidad, con Ilas
asociaciones se establecen
relaciones de amistad con otros
familiares, se sienten comprendidos
por otras familias con situaciones
similares, son constantes las
necesidades de apoyo a las familias,
comprensién, ilusion  por el
proyecto, carifio 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
econémicos para poder hacerlo.
Comentan que seria muy positivo
mayor acercamiento de los servicios
sanitarios a las asociaciones. Los
profesionales sanitarios deberian
ser facilitadotes de informacion
acerca de las asociaciones de
pacientes.

Por ultimo, se exploré el dmbito de
la AMISTAD Y OCIO.

Al inicio en la familia aparecen
dificultades para mantener las

mismas actividades, frustracion,
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 colaboran
en todo lo que pueden y otros que
no lo hacen.

Hacia el hijo/a, sentimientos de
amor, carifio, ternura, comprension
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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
reduccion de actividades en la
comunidad. Es fundamental en
algunos casos el apoyo de vecinos,

“Algunos le hablan bajito, “al menos
lo 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 informacidén para el entorno,
mayor comprension y  mejor
implicacion.

mas incluso que la propia familia.

RESULTADOS DE ENCUESTA DE SATISFACCION:

El taller en términos cuantitativos ha sido valorado positivamente y lo recomendarian a
otros padres de la asociacién.

1= Muy bajo; 2= Bajo; 3= Alto; 4= Muy alto. Total de encuestados 4 personas.

1 2 3 4

1. Mi satisfaccion con el taller ha sido Abs 0 0 2 2
% 0 0 50.00 50.00

2. Mi interés en participar en este taller ha sido Abs 0 0 3 1
% 0 0.00 75.00 25.00

3. He tenido ocasidn de participar activamente Abs 0 1 2 1
% 0 25.00 50.00 25.00

4. Mi satisfaccion con el tiempo utilizado parael | Abs 0 0 3 1
taller % 0.00 0.00 75.00 25.00

5. Considero que mis aportaciones han sido| Abs 0 0 2 2
reflejadas % 50.00 | 50.00

N 4 4 4 4

RESULTADOS CUALITATIVOS

6. Seiiale, por favor, que es lo que mas le ha gustado de participar en un taller como éste: N=5

- Compartir experiencias con otros padres.

- Exponer mis experiencias y escuchar la de los demas.

- Que la Consejeria de Salud se preocupe por escuchar las aportaciones de los padres con el fin
de mejorar su servicio a los ciudadanos.

- El poder exponer las necesidades de mi hija y las dificultades que se nos presenta en el dia a dia

- Conocer las experiencias de otras familias, detectar insuficiencias en algunos servicios y buscar
soluciones, analizar el estado emocional y animico de las familias en las distintas etapas y
buscar ayudas y apoyo para mejorarlas. Ver el interés de la Consejeria por mejorar sus servicios
y asi poder adaptarlos a las necesidades de nuestros hijos.
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7. Seiiale, por favor, que es lo que le ha gustado menos: N=1

- Al final quedd poco tiempo para las ultimas preguntas.

8. Indique que mejoras o sugerencias serian interesantes incorporar en otros talleres: N= 2

Se podrian pasar cuestionarios online a todas las familias posibles para asi conseguir una
opinién mas global.
Apoyos visuales y telematicos, un moderador.

9. ¢Qué otros temas de interés le gustaria tratar en otros talleres? N=5

- En general todo tema sobre desarrollo y la integracion de nuestros hijos.

- Que alternativas tienen los nifos con discapacidad una vez que terminan su etapa escolar.

- Atencidn a los familiares de personas con discapacidad, ampliaciéon de recursos para personas
con discapacidad, escolarizacién y su ambito.

- Me gustaria que se hablara mas del acercamiento a la sociedad de nuestros hijos con
problemas, de la gran preocupacién que tenemos todos los padres con hijos con discapacidad
de qué pasara con ellos cuando no estemos nosotros (residencias, pisos tutelados...) pero con
calidad de vida. El miedo a que nuestros hijos sufran malos tratos.

- Cualquiera que nos ayude a mejorar la calidad de vida de nuestros hijos.

12. Por ultimo, éirecomendaria este taller a otras asociaciones de Si No
pacientes? N=4 100%
APORTACIONES:

Para préximas ediciones sugieren temas o talleres para ver y analizar como se puede
mejorar la calidad de vida de estos nifos y nifas, en general talleres que les sirvan para
disminuir la incertidumbre o miedo que les genera a estos padres el futuro de sus hijos
e hijas.

En términos de denominador comun estas experiencias, que dan
oportunidad a los procesos de didlogo y participacién, logran tantos
beneficios, como ganancia en salud; obtienen mejoras en la respuesta a
las situaciones de adversidad y favorecen la recuperacion.

No se trata por tanto solo de satisfacer un derecho, sino de abrir con los
afectados y afectadas cauces de mejora de la calidad de la atencién. Que
repercuten directamente en los proyectos de vida de las personas
menores y las de su entorno préoximo.

Es importante también sefialar otros aspectos que se logran con los
procesos de participacidon, como son los progresos que se pueden obtener
en las actitudes y sensibilidades profesionales de los servicios publicos y
de las asociaciones, la madurez del proceso de atencién en los familiares
cuidadores y la sensibilizacion social, dando pasos hacia la igualdad en la
convivencia con las personas afectadas por la adversidad.
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CAPITULO II.

QUE OPINAN MADRES, PADRES Y
PROFESIONALES: GRUPOS FOCALES
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Conforme se ha ido avanzando en la
construccion de la Estrategia Al Lado del
Menor, se ha ido abriendo un espacio
cada vez mas amplio para las etapas
terminales en menores, de forma que la
actitud paliativa y su concrecion en los
servicios han centrado las inquietudes
del grupo director. La incorporacién a
este grupo de personas clave en la
implantacion del Plan Integral de
Cuidados Paliativos y también, a través
de ellos, con miembros de la asociacién
de padres y madres de ninos fallecidos
(Alma y Vida) y responsables del citado
plan, nos ha llevado a una mirada
especial a la alta adversidad que supone
la muerte prematura de los menores.
Dado que ademds muchas de las ideas
fuerza son compartidas, la alianza se
establecié desde el primer momento, lo
que condujo a consensuar la
metodologia, dentro de la cual se abria
la oportunidad de interactuar
directamente entre padres y madres

1. Alrededor de la noticia

2. Evolucidn / vivencia de la adversidad
3. Etapa terminal / ultimos dias y duelo

qgue ya han pasado por el proceso y
sobre todo, con los profesionales que
habitualmente estan involucrados en la
atencién a la infancia, aunque no
suficientemente en este tipo de
adversidad.

La oportunidad condujo a recoger la
opinién de los afectados y por extension
también de los profesionales en un
proceso de investigacion cualitativa con
la formacion de dos grupos focales: un
primer grupo de padres y madres
celebrado en Jaén por el grado de
implantacion de la asociacién y un
segundo grupo en Sevilla, donde se
aglutinaban los profesionales con el
perfil adecuado (ver anexo 2).

Para exponer los resultados del andlisis
cualitativo de los grupos focales, hemos
seguido los tres tiempos clave que
marca el itinerario Al Lado del Menor:

Seleccion de opiniones
Comentarios
Fundamentos
Propuestas de mejora

En cada punto se aportan las opiniones textuales seleccionadas por el analisis, a veces
agrupadas, seguidas de los pertinentes comentarios y los fundamentos que los
sostienen, que a su vez pueden ser de tipo empirico/cientifico, éticos y bioéticos o
juridicos. Al final en cada etapa se plantean las propuestas de mejora y lineas de
trabajo que se desprenden del analisis. Veamos un ejemplo:

1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA
Seleccidn de opiniones textuales

Comentarios: ...

Fundamentos y evidencias: ...

Propuestas de mejora y lineas de trabajo

En el proceso se estimd incorporar la perspectiva de las desigualdades sociales, para lo
que se realizd un tercer grupo focal de profesionales, de servicios y asociaciones, que
atendian a afectados por estas condiciones. Estas aportaciones se completaron con

entrevistas abiertas a los familiares afectados.

[ 1
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CAP ll: ©., QUE OPINAN MADRES, PADRES Y PROFESIONALES: GRUPOS FOCALES

- V

GRUPO FOCAL 1: PADRES Y
MADRES QUE HAN VIVIDO EL
FALLECIMIENTO DE UN HIJO/A
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ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Las aportaciones del trabajo se han organizado y se presentan en fichas
correspondientes a tres momentos fundamentales del itinerario de atencién
compartida: Alrededor de la noticia (fichas 1-5), en la evolucion del proceso (fichas 6-
8) y en la fase terminal, ultimos dias y duelo (fichas 9-13).

ITINERARIO DE ATENCION | FICHA DENOMINACION
1 Impacto
2 Referencia, Ritmo y Respeto
I 3 El clima de la comunicacion
ALREDEDOR DE LA NOTICIA
4 Atender especialmente la relacion
5 Reducir el sufrimiento

6 La acogida

. 7 Aami i
EVOLUCIGN DEL PROCESO Acompaiiamiento en las emociones

8 La relacidon cuidada

9 Al lado también en la UCI

10 En casa...

FASE TERMINAL 11 | La batalla campal
ULTIMOS DIAS
DUELO 12 | La despedida

13 Y después...

32
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1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Ficha 1:

;I ]
OPINION1 |
Wi .
.ni)ij%ronf ue podiia tener
‘encefalitis... Entonces eso no
te lo_ pueden decir nunca bien.
i ll i
Si te dicen que tu fijo puede
morir, ;como tT sienta?
r | /
‘Yo creo que [o ﬁiii bien, (o
que pasa es que esas noticias
mmcia 1puec[en\‘caer bien”
L

P —

g

| { , '

PROPUESTAS DE MEJORA

“IMPACTQ”
"IMPACTO”

N_—

COMENTARIOS:

e Es necesario distinguir el proceso de dar correctamente la
noticia de la carga negativa que ésta pueda tener.

e Los afectados siempre recuerdan este momento como muy
amargo, aunque identifican y mas tarde valoran, si fue una
manera correcta de comunicarla.

e De como se realice el proceso de dar la noticia se estard
concretando la relacidn afectados / sistema de atencidn y sus
posibilidades de recuperacién.

_—

FUNDAMENTOS:

e Se ha demostrado que las impresiones formadas por la
experiencia social directa se pueden generalizar a otras
situaciones... (1)

e Una informacién critica y adversa, por parte del profesional,
provoca respuestas emocionales también adversas que se
reproducen de forma automatica, en nuevos contactos. Para
evitar esta asociacion condicionada el profesional debe
equilibrar la informacién para contrarrestar este efecto. (2) (3)

7

Este momento es decisivo para la relacidon que se establece en todo el proceso posterior.
Confianza, adaptacion, afrontamiento, recuperacion... Es un momento muy sensible que pone a
prueba la calidad de la atencion en su totalidad:

e Capacitacidn en comunicacion en general y primera noticia en particular.
e La noticia como proceso compartido y participado.
e Talleres tipo “Escuela de Pacientes” y talleres Al Lado.

(1) Fareri DS, Chang LJ, Delgado MR. Effects of direct social experience on trust decisions and neural reward circuitry. Front

Neurosci. 2012

(2) Pavlov IP. Conditioned reflexes: An investigation of the physiological activity of the cerebral cortex. Ann Neurosci. 1927;17:153.
(3) Kandel ER. The molecular biology of memory storage: a dialog between genes and synapses. Biosci Rep. 2001;21:565-611.
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1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

|

Ficha2:. REFERENTE, RITMO Y RESPETO

. ——

n ] [ [

{ /
! L
u il ?PIN!()N 2y
Llegaron los informes, yo lrw se
decir si erva enfermeva o quien
era, no lo rpu do decir. Una
_persona que 1lesmﬁa,'\'a[[i, en ese
momento, que recibio | [los
resultados de 'la analitica, vy
entonces me dijo asi a bocajarro,
su hijo t!iene una leucemia agu%{a,‘
} I A i I 4
AW Ll
' OPINJ}ON 3
| : i

Porque (a vi a ella fuera de si, con
la cara desencajada, y me vuelve
a decir, a mi, la mujer, de golpe y
sopeton, a bocajarro (jﬁ/id’ se de
la pierna de su hijo, su'hijo lo que
tiene es Leucemia Aguda, y como
es mayor de edad hay que
‘decirselo a é[ si us |ed' no se (o
dice se lo digo yo. Todo esto como
si fuese una especie de castigo que
nos venia en ese momento, y qu
teniamos que afrontar sobre (a
marcha. (...por supuesto de Yn’e,
alli, en} ese rinconcito...)

]

PROPUESTAS DE MEJORA

COMENTARIOS:

Es fundamental que el menor y la familia afectados tengan claro en
todo momento quién es su interlocutor, incluso quien es su referente
en su caso.

El lugar y el entorno debera cuidarse especialmente dado Ia
importancia de la noticia..

El ritmo del proceso de comunicacion debe ser progresivo, jamas a
bocajarro y nunca impositivo.

En cualquier caso y circunstancia el proceso de dar la noticia ha de
basarse en el respeto entre las personas y ademds permite siempre un

enfoque progresivo y constructivo.
=

FUNDAMENTOS:

De acuerdo con lo dispuesto en la Ley 41/2002, de Autonomia del
Paciente:

Art. 3. Es el médico responsable el profesional que tiene a su cargo
coordinar la informacion... con el caracter de interlocutor principal
del mismo en todo lo referente a su atencién e informacién durante
el proceso asistencial.

Art. 4. 2. La informacién clinica forma parte de todas las actuaciones
asistenciales, serd verdadera, se comunicara al paciente de forma
comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a tomar
decisiones...

Art. 2. Principios basicos.

1. La dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su
voluntad y a su intimidad orientaran toda la actividad encaminada a
obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacioén vy la
documentacion clinica.

Art. 6. Todo profesional que interviene en la actividad asistencial esta
obligado no solo a la correcta prestacion de sus técnicas, sino al
cumplimiento de los deberes de informacion.

Art. 9. Limites del consentimiento informado y consentimiento por
representacion. Cuando el paciente manifieste expresamente su
deseo de no ser informado, se respetard su voluntad.

e Las UGC deberan considerar el proceso de dar la noticia: asegurar la referencia, destinar el lugar
adecuado y asegurar el dominio de las técnicas de comunicacion por todos sus profesionales.
Los aspectos de la gestion emocional en general y el proceso de dar la noticia en particular, no

son una prioridad accesoria sino fundamental y de alto interés por estar relacionada con el nivel
de sufrimiento: que se puede reducir o acrecentar segtin como se aborde la noticia.




1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Ficha 3: “EL CLIMA DE LA COMUNICACION”

_ OPINION 4 |
P byl 1) /g
Nosotros estdbamos con el  mifio
deseado... su pediatra de AP veia que
el mifio no iba bien... nos vio un
neurdlogo del hospital como favor...
tras la exp[ora01on dijo: “el mirio no
estd bien” y la cara fue totalimente
‘expresiva. Esta  fue \.[a primera
bofetada. Le pidieron unas prueﬁas que
tardaron 20 dias. Nos dijo, “no miréis
lo qué he puesto para no adelantar’.
Claro tu ves AME (Atrofia Muscular
Espinal), mos quedamos totalmente
idos... | f f

.

| OPINION )

La mnoticia nos ia conﬁﬁnaron
coincidiendo con que el nivio se puso
malo y encontramos a su médico en
urgencias, nos ‘sentd, na)f describio &1
enfermedad y nos dijo “esto es asi...

fue otro shock importante. No
sabiamos aun [as cosas que traia la
enfermedad v (as decisiones que ibamos
a tener que tomar. Fue bastante duro.

PROPUESTAS DE MEJORA

COMENTARIOS:

e Es importante asegurar la continuidad de la atencidon: detectar y

encauzar cualquier sospecha, reducir el tiempo de la espera es
decisivo. A cada momento corresponde una informacion reglada
que reduzca en lo posible la incertidumbre, sobre todo si se inicia un
proceso de pruebas de confirmacién.

La familia estard siempre pendiente del lenguaje no verbal y
recurrira a cualquier fuente de informacion, lo que frecuentemente
conduce a confusion. Hay que estar atentos para aclarar.

La noticia debe ser de cita programada, especialmente cuidada. Ha
de ser compartida con la atencidon primaria, incluso con las
asociaciones.

FUNDAMENTOS:

Expectativas y modulacidn de la accidn: El cerebro es proactivo, no
pasivo, interactla con la realidad externa, anticipando situaciones
relevantes para los objetivos que persigue, adaptando los estados
emocionales... (4)

La dindmica con que apreciamos las situaciones afectivas se
caracterizan: ante sentimientos placenteros se produce un
autorefuerzo que propicia y prolonga el animo positivo, o crea un
ciclo disfuncional si los procesos cognitivos tienen una valencia
negativa. La activacion general aumenta cuando se perciben los
eventos como controlables y decrece cuando éstos son percibidos
sin posibilidades de control propio. (5)

e Teoria de la indefension aprendida: La incertidumbre y la ausencia

de control percibido en situacion de adversidad muestran
consecuencias emocionales, cognitivas y conductuales. (6) (7)

Se admite generalmente que la noticia no es un hecho puntual, sino
un proceso que ha de compartirse entre niveles asistenciales y
estamentos profesionales entrenados y coordinados para ello. (8)

e También existe evidencia de los beneficios que producen los

iguales que ya han pasado por el proceso. (8)

e Los cauces de formacion han de ser presenciales para compartir sensibilidades y la continuidad del
proceso ya que se persiguen cambios actitudinales.
Aungue no existen especialistas de la noticia (psicélogos,...) no todo profesional dispone ni esta

dispuesto a desarrollar y aplicar esta sensibilidad. Sin embargo, la mayoria de los profesionales
estarian dispuestos si se les ofreciera la oportunidad.

(4) Nobre A, Correa A, Coull J. The hazards of time. Curr Opin Neurobiol. 2007;17:465-70.

(5) Kuppens P, Champagne D, Tuerlinckx F. The Dynamic Interplay between Appraisal and Core Affect in Daily Life. Frontiers in Psychology. 2012.

(6) Seligman ME, Maier SF. Failure to escape traumatic shock. J Exp Psychol. 1967;74:1-9.

(7) Muller MJ. Helplessness and perceived pain intensity: relations to cortisol concentrations after electrocutaneous stimulation in healthy young men. Biopsychosoc Med 2011 Jan;5:8.

(8) Muriel, R; Espinosa J M; Valle | et al. La estrategia Al Lado: una alternativa participada y cooperativa a la atencién individual convencional entre servicios publicos asistenciales y asociaciones de

personas afectadas. Salud 2000. 2011;134:18-23.




1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

&)

i

Fichas:. “ATENDER ESPECIALMENTE LA RELACION”

A\ /

- OPINION 6

...y con una actitud_ _frm y académica, como si
estuwese, no se,\cfcmd'o una leccion maglstra[
a unos MIR, nos dice, un poco Por encima,
cual es el diagndstico, pero que aun hay que
hacer mds pruebas. Y alli nos qyed'amos y se

i ' .

fue.i. 7 N

A

- OPINION 7

Carecimos  absolutamente de | cualquier
aspecto humano (... de acogida). 51,, nos
sentimos  agredidos,  agredidos porque
estdbamos en un lugar donde mno mnos
correspondia; ya se le habian hecho pruebas
durante 5 horas, vemamos con un diagnostico
devastador. ;Qué fhiaciamos ‘entonces en [a

d
puerta de Urgencias?
- J ' - A\

OPINION 8

¢Es mecesario que mi hijo se entere ‘rque tiene
un osteosarcoma, que se le pueda amputm’ la
pierna, y que las perspectivas de vida que
tiene son _pocas? Entonces, el doctor J me dijo,
mira, si tu hijo mo conoce [a verdad
dificiimente va a colaborar, porque no va a
entender los tratamientos, ni va a entender
todo. fntonces Yo yecesuto que tu hijo
co[aﬁore. 3

™ b §

\ OPINI()N 9

Con el tiempo he recordado (as fmses tipicas
de: “vamos a hacer todo (o posible”, y que
ltuego, qluam[o"acaﬁa todo, “ya es hemos hecho
todo lo posible”, y se cierra el ciclo.

- st

PROPUESTAS DE MEJORA

N

COMENTARIOS:

e Dominar el conocimiento de lo que ocurre, no significa tener
la actitud ni disponer de las habilidades para manejar la
situacién, “Sindrome del docto”.

e La ausencia de empatia puede conllevar una percepciéon de
agresion, algunas veces sin tener intencién y sin darse cuenta,
se roza la agresidn y el maltrato institucional. Se ha de tener
siempre presente esta posibilidad, para no caer en ella.

e Se pueden realizar bien las cosas a pesar de las cargas
negativas, se puede emplazar a la esperanza y a la lucha
compartida entre profesionales y afectados.

e Basta de “hemos hecho ya todo lo posible” porque es
precisamente ahora cuando mas tenemos que hacer. Limitar
la intervencién clinica no significa bajar la guardia en la
intervencién emocional, sino al contrario.

FUNDAMENTOS:

e Las cuestiones que afectan al final de la vida exigen un
tratamiento progresivo y continuado (Planificacion anticipada
en distintos momentos) que reflejen el deseo de los
afectados. Seguin Informe SUPPORT. (9)

e Las situaciones del maltrato institucional se encuentran
descritas como tal tipologia, dentro de ellas estan las de
ambito hospitalario. (10)

e Una noticia de tal magnitud siempre crea una asincronia en la
respuesta reactiva, que puede ser compensada por la
comunicacion, incluida la no verbal para evitar percepciones
de agresion y reducir, en lo posible, el sufrimiento. (11)

e El derecho del paciente, en general, y de la persona menor,
en concreto, a conocer la noticia (Ley 41/2002 Autonomia del
Paciente. Art. 4.2).

e El profesional esta inmerso en una dinamica critica. Es posible
que la practica consolide frases que revelan actitudes
defensivas ante este tipo de situaciones... Es necesario salvar
estas tendencias en momentos tan decisivos como la noticia y
los ultimos dias. (12), (13)

La relacion que se crea en el proceso de dar la noticia ha de tener en cuenta los siguientes parametros:
« La atencion clinica debe completarse con el manejo efectivo del proceso relacional.

o Neutralizar la posible percepcion de agresion o maltrato, que puede darse sin intencion.

« Tener en cuenta las condiciones colaterales y el manejo de la expresion no verbal.

« Equilibrar la carga negativa inicial planteando un escenario de trabajo conjunto.

o Contar con el menor y los cuidadores para hacer frente a “haremos lo posible”

(9) Barrio C MI, Simén L P, Judez G J. De las Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas a la Planificacion Anticipada de las Decisiones. Nure Investig. 2004;5:1-9.
(10) Gémez de Terreros I. Los profesionales de salud ante el maltrato infantil. 2° ed. Comares, editor. 1997.

(11) Hood B. The Self Illusion: How the Social Brain Create Identity. Press OU, editor. 2012.

(12) Tavris, C and Aronson E. Mistakes were made (but not by me): Why we justify foolish belief, bad decisions and hurtful acts. Orlando: Houghton Mifflin Harcourt; 2007.



1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Flcha

:,“REDUCIR EL SUFRIMIENTO"”

I[I ]
OPINION 10 f

|
’ 'd:rla[ao tamklen Jria y con mucha
yrofeswna[ pero con frm[cfcw[ ﬁumcma, le
Comentaron a mi hijo: ﬁenes un problema
muy serio...
‘.. Me quedé yo sola en e[ hospital y siento
que me penﬁ, perdi totalmente el rumbo. La
nocion de qué tenia qué hacer y donde”
“Porque no me acompariaba ncédie, porque no
me decian en qué pasillo era, porque no me
explicaban qué pr: 6a6J[ia[acfes d
“Fue tremendo. itcﬁalr por la esperanza de
un error, encontrarte con la seguridad de una

«

certeza y no tener ninguna guia para saber
bandear ese barco.”

“E( servicio muy complejo, muy grande, todo
muy gﬁam;fe y muy frio, es lo que percibi y
ningun apoyo hacia un chaval que acaba de
encontrase con que mo era un menisco, ni un
dolor extratio, era un cdncer.”

COMENTARIOS:

e Parece como si el impacto emocional después de la
primera noticia no fuera preferente en el sistema de
atencién. Es importante la falta de adecuacién a tan
decisiva situacion.

e La soledad lo invade todo..
desorientacidén... y nadie al consuelo.

e Es tremendo, no existe la esperanza de un error. Es la
certeza, écomo bandear sola este barco?

e Es también importante constatar que todo este
sufrimiento puede reducirse, es corregible en parte,
acompaiando, estando al lado ...

e Es un momento que merece toda nuestra atencién y
adecuaciéon. Nos jugamos conseguir una de las
razones de nuestra profesion, reducir el sufrimiento.

y después la

FUNDAMENTOS:

¢ El Informe Hastings manifiesta que la reduccion del
sufrimiento es uno de los fines de la medicina. (13)

e Es necesario distinguir entre sufrimiento y dolor. El
primero depende de Ila incertidumbre vy Ia
incapacidad de elaborar una respuesta (indefension).
(14,6y7)

e Se plantean las oportunidades para reducir el
sufrimiento: acompafamiento, reduccion de Ia
incertidumbre, respuestas realistas ...(15)

e Existen escalas validadas para medir el sufrimiento,
lo que plantea la posibilidad de realizar un
seguimiento. (16)

Estamos tratando la capacidad de reducir el sufrimiento, en unos momentos decisivos que originan
un alto grado del mismo. Se aportan escalas para su medicion.
Se trata de prestar una atencidn preferente a los momentos decisivos para desarrollar estrategias de

acompafnamiento y afrontamiento compartido, entre afectados y profesionales.
La relacion, capacitacion, costes y rendimiento es muy favorable a una intervencidn reglada y
sustentada por las evidencias de los conocimientos.

(13)Hastings Center. Los fines de la medicina. [Internet]. 2° ed. Fundacié Victor Grifols i Lucas. Traduccién 2005. Lucas, Fundacién Victor Grifols i; 1996.

(14)Bayés R. Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Anu Psicol. 1998;29(4):5-17.

(6) Seligman ME, Maier SF. Failure to escape traumatic shock. J Exp Psychol. 1967;74:1-9.

(7)Muller MJ. Helplessness and perceived pain intensity: relations to cortisol concentrations after electrocutaneous stimulation in healthy young men. Biopsychosoc Med 2011 Jan;5:8.
(15)Damasio Antonio. Buscando a Spinoza. Neurobiologia de la emocidn y los sentimientos, Ed Critica 2007

(16)Limonero JT, Mateo D, Maté-Méndez J, Gonzalez-Barboteo J, Bayés R, Bernaus M, et al. [Assessment of the psychometric properties of the Detection of Emotional Distress Scale in cancer

patients]. Gac Sanit [Internet]. 2012 [cited 2013 Nov 5];26(2):145-52. Available from: http://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed/22033008



2. EVOLUCION DEL PROCESO

Fichae: “LA ACOGIDA”

- OPINION 11
A - - =

Dijo (refiriéndose a Javier Barbero, 17) “Toda confrontacion
sin acogida es agresion’... Es confrontacion, porque si yo te
estoy pidiendo sinceridad, verdad, pero esperanza,
evidentemente, porque es [0 que neceszta cua[qmer ser

ﬁumano, Yy mds un. cﬁava[ Joven, un nifio.

o

OPINION 12
Pero la unica ayuda que nosotros reczﬁlmos en la noticia, vy
voy a decir que c[ur\ante todo el proceso, cuando llego el
momento, fue mi propio hijo, mi propio hijo que horrorizado
como estaria, le horrorizaba aun mds como _podriamos estar
nosotros. Entonces él cogio e[ timon y dijo esto se cura, yo
voy a ﬁmﬁar N T

"

~ OPINION 13

Hubo un asomo de acogida en la noticia... ya el hematologo
de planta, persona muy especm[ de una forma muy
humana, muy profeswnaE ademds, mos dice todo...

Estdbamos mnuestro hijo, mi marido y vyo, los tres mnos

sentimos acogidos. . 2 :
: " _OPINION.\14

Para c\(;.ncﬁl.ir con la necesidad que hemos dicho todos de que
tenia que haber habido una acogida, no solo por parte del
facultativo, sino el psicologo, la enfermera, la trabajadora
social, tal y (a limpiadora. A partir de ahi se realiza una
acogida del paciente y la familia, y comenzamos a caminar
Jfuntos, Zso es lo que proponemos en definitiva. i

j. - ur

(17) Bétiz J, Barbero J., Bayés R .Guias de ética en la practica médica. Etica en cuidados paliativos.

Antequera: Fundacion Ciencias de la Salud; 2006

(1) Fareri DS, Chang LJ, Delgado MR. Effects of direct social experience on trust decisions and neural reward circuitry.
Front Neurosci. 2012

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS:

e Las opiniones parecen dar un
margen a la noticia, pero tras ella
plantea que es importante que
haya una actitud de acogida.

e Confrontacién sin acogida conduce
a la agresion. (17)

e Parte de Ila acogida debe
contemplar la alianza entre los
afectados y los profesionales para
realizar el afrontamiento (lucha).

e Las opiniones constatan que ya
hay, en nuestro sistema de
atencién, quién realiza la actitud
de acogida y quién no.

e De nuevo surge otro momento que
merece toda nuestra atencion y
adecuacién. Podemos intervenir
para reducir el sufrimiento.

7

FUNDAMENTOS:

e La actitud de la acogida permite
limar (generando confianza) las
posiciones mas reactivas ante la
adversidad. De aqui que, la
confrontacion sin acogida pueda
conducir a la agresion. (17)

e E| haber pasado por la experiencia
crea un modelo de respuesta, que
si es especialmente negativa
plantea la necesidad de una
alternativa. (1)

| 4

Si bien, la primera noticia presenta limitadas ocasiones para afrontar la adversidad, el proceso de
adaptacidn que se inicia a continuacion ofrece de nuevo oportunidades para la alianza en el
afrontamiento, y a la vez reducir el sufrimiento. Los mismos afectados que ya han pasado por estas

situaciones, hablan de estos momentos como decisivos e inexcusables para realizar la acogida.

“Lo que parece que esta claro es la necesidad de un protocolo estandarizado, que asegure la acogida”.




2. EVOLUCION DEL PROCESO

‘Ficha_:7:

“ACOMPANAMIENTO EN LAS EMOCIONES”

OPINION 15

Yo empecé a hacerle a mi hijo un monton de 'pruebas, me
pregunto si eran realmente necesarias: pruebas de digestivo,
pruebas de respiracion, pruebas de suefio... era como estar
metido en una vordgine en (a que habia que hacer algo...
Entonces era como, eso, unda confusion absoluta, porque,
igualmente te dicen eso y.te vas a tu casa, y nadie te (lama,
muﬁe te apoym mwﬁe .en una soledad absoluta. Conﬂtswn. !

OPINION 16

En el LC"’CGSO de los tratamientos no sabiamos (o que mos
ibamos a encontrar...mi hijo se sentia como un objeto en el que
hay que poner una serie de medicacion, nunca se sintio
_persona. L[ego incluso a decirle al médico: es que Yo me siento
muy comsadb para ir a clase y sacar el carné y hacer esto en
‘quimio”... ti erves un enfermo, y decia mi hijo: no, soy una
persona que tiene una enfermedad, no soy un enfermo para
vivir en el ﬁospltaf
Fn un momento determinado mi hijo (e dice a (a onco[oga, me
duele (a cabeza ultimamente y tal, y le contesta “yo no soy tu
madre, yo soy tu médico, a mino tienes que contarme todo [o

que te pase . J -
' : OPINION 17

Yo quu{wra insistir en la figura del acompcmamt‘é, v luego en
la informacion. Yo sé que esto puede ser culpa de la falta de
tiempo, o la falta de medios, eso es indiscutible. Pero aqui el
acompariante es como una especie de _ser molesto, que ademds,
no se por qué se te echa de (a habitacion, nada mds entrar,
ifueral, si\yo soy la madre, jfuera! Entonces el acompaiiante
molesta. .’i-}'a,y momentos y cuestiones en las que la informacion
del acompaiiante de las madres es fundamental.

- w
™

OPINION 18
Nosotros nos sentimos, en la escala, desde el auxiliar hasta el
médico con mds renombre, nos sentimos juzga{,{qs, agrea[idos, v
a la vez mos sentimos arropados por enfermeros y otros
_profesionales, Ti decias: “quillo” ;por qué este enfermero me
da mds informacion y me arropa mds que el propio doctor?

e Informar detalladamente (sentados) sobre el

COMENTARIOS:

sentido de cada intervencion es esencial.
Recordemos que son malas précticas las pruebas
gue no tienen una justificacién, como los ingresos
innecesariamente prolongados. (10)

Debe de invertirse la tendencia de considerar que
es en el hospital donde mejor puede estar (para
los afectados y para el profesional). El domicilio es
el espacio natural preferente. (10)

La evidencia de la importancia del acompafiante
no tiene discusion, como no la tiene la falta de
comprension del profesional con los afectados “yo
soy tu médico, no tu madre”. (18)

Las opiniones constatan que ya hay, en nuestro
sistema de atencién, quién atiende a las
emociones y los sentimientos, y a quien este
aspecto no le merece ninguna atencion, a veces
parece que ni siquiera respeto. (18)

b7

FUNDAMENTOS:

. nos sentimos juzgados por toda la escala de
profesionales...a la vez nos sentimos arropados
por algunos de ellos. Un didlogo mantenido
(sentados) durante el proceso limita la sensacion
de sentirse rechazado e incrementa la confianza.
(18)
El tiempo de dedicacién como las pruebas a
realizar medidas en coste también se reducen con
la cooperacidn entre servicios y asociaciones. (19)
Refiriéndose a un trato integral que incorpore
tanto la atenciéon emocional como la clinica en la
recuperacion del proyecto de vida. (20)
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(10) Gémez de Terreros |. Los profesionales de salud ante el maltrato infantil. 2° ed.

No lo entendiamos ;Por qué esa enfermera o ese doctor me (.. " o 1007,

eSta, Juzgomdb a mt COmO pme en [a, d-ecwlo‘n que yo estoy (18) Williams KD, Nida SA. Ostracism: Consequences and Coping. Curr Dir Psychol Sci .
tomando? ")

2011;20(2):71-5.

%) (19) Oshima Lee E, Emanuel EJ. Shared decision making to improve care and reduce costs.
N Engl J Med. 2013;368(1):6-8.
(20) Ley 16/2011, de 23 de diciembre, de Salud Publica de Andalucia. Art. 3.1)

PROPUESTAS DE MEJORA

El significado etimoldgico de la palabra “clinica” se deriva del vocablo griego "klinike”, inclinarse a
los pies del enfermo en cama, lo que conlleva en este escenario:
e Didlogo mantenido basado en el respeto.

¢ Informacion de los procedimientos clinicos detallados.
e Capacidad de escucha y gestién emocional.

e Sensibilidad para el acompafiamiento.

¢ Preferentemente atencion en el domicilio.



2. EVOLUCION DEL PROCESO

F1cha 8

OPINION 19

H{ay\mucﬁos profesionales que se de ﬁem{en de
nosotros. Sienten que nosotros traemos una
carga emocional, con un dolor 'y una

situacion tan dura, que (o q\'ule se ponenesala

defensiva. Ellos se defienden emocionalmente
de [a situacion. De ese cisma que vivimos los
padres de nirios oncologicos, y de mirios con

situaciones _dificiles, Yy da yuyo tener que

ﬁaﬁ[ar con nosotros.

A

OPINION 20

E( miedo a equivocarse. Es decir, mo vaya a
que me pregunte esta madre y yo no le sepa

contestar, o le aﬁga algo y marniana sea otra

cosa. \

... tenemos el temor c{e cuando se tome la

decision, que después

responsaﬁt[u[adés a los medlcos. J \
2 5 k(%3

OPINION 21

Los sanitarios que estdn en es(uf plantas
tamien deberian pasar por un filtro y una
formacion, a parte de [a carrera.. esa
persona se carga, con ese comportamiento,

toda una buena (abor de un equipo fantdstico.

Es que el sistema de eleccion de personas para
estar en estos servicios, pues, a [0 mejor no es
el idoneo. Hay que tener un poco de cuidado
en ese sentido...
especifica donde la iﬁumanwﬁ,w[ esté por

delante. g OPINION 22

(No podia haber una, oficina, cuantto hay una
enfermec[m{ grave, que coordine todo eso? No

sé, a lo mejor es el voluntariado quien podria,
Cuando lloras o te d'esesperas debe

aparecer. a guien que te ayude.

PROPUESTAS DE MEJORA

. “LA RELACION CUIDADA”
S——

v

vengan puﬂerw[o

COMENTARIOS:

e Puede decirse que hay un miedo a involucrarse y otro miedo a
equivocarse que condiciona la relacion del profesional, y una alta
vulnerabilidad que condiciona a los afectados.

e La deduccién es que hay que actuar con extrema delicadeza en
este momento de la relacién. La capacidad de escucha, de
transmitir alianzas y de respeto al otro es esencial.

e Se consolida a través de las opiniones, de un lado que hay

capacidad en el sistema para desarrollar estas habilidades, pero a

la vez nos dicen que hay comportamientos que ignoran estas

competencias, que acaban por deteriorar el proceso de atencion.

Es obvio que hay que trabajar en capacidades y avanzar en la

escala de prioridades, de forma que dominar estas relaciones sea

equivalente a dominar la técnica clinica.

e Se nos propone claramente intervenir en la organizacién de la
respuesta a estos procesos, y adecuar el personal que tiene que
afrontar esta situacidn.

O que se exija una formacwn.

FUNDAMENTOS:

Hay evidencia que en estas situaciones aparecen estrés,

agotamiento y puede perderse el control. Estamos tan

preocupados que podemos provocar lo contrario de lo que

pretendemos. (21)

e Las emociones dependen del criterio con el que evaluemos las
situaciones: (5)

0 Si la interpretacidon del profesional se basa en la
suspicacia, en la desconfianza... es que el afectado
puede plantearle problemas y acaba planteandolos.

0 Si la interpretacion del profesional se basa en
experiencias anteriores positivas en trasmitir ayuda
y esperanza, la relacidn profundizara en la confianza.

e En este tipo de relacién de por si compleja y asimétrica, si se
enfoca de forma desequilibrante y con tendencia autoritaria, la
reaccion del perceptor puede ser sumisa y asi no se logrard un
punto de partida de afrontamiento positivo. (22)

Para llevar una relacion continuada en un proceso grave, las opiniones nos transmiten las siguientes claves:
Controlar las emociones y liberarse de miedos buscando una alianza para el afrontamiento.

e Que precisa una referencia organizativa concreta
e Un proceso de eleccion del personal
e Una capacitacion especifica

(21) Job V, Dweck CS, Walton GM. Ego depletion--is it all in your head? Implicit theories about willpower affect self-regulation. Psychol Sci . 2010;21(11):1686-93.
(5) Kuppens P, Champagne D, Tuerlinckx F. The Dynamic Interplay between Appraisal and Core Affect in Daily Life. Frontiers in Psychology. 2012.
(22) Burger JM. Replicating Milgram: Would people still obey today? Am Psychol. 2009;64:1-11.



3. FASE TERMINAL, ULTIMOS DIAS Y DUELO

Ficha9: - “AL LADO TAMBIEN EN LA UCI”

! A \ /
OPINION 23 COMENTARIOS:

e Puede que el sistema tenga predeterminada una hoja de ruta
para la muerte prematura en nifos y adolescentes que, con alta
frecuencia, termina en la UCI. Habria que introducir un debate
profesional en cada momento que facilite las decisiones de
afectados.

e Elingreso en UCI presupone la intensificacion de los cuidados, y
esta alternativa debe relacionarse con las posibilidades de
supervivencia, también en menores.

e En cualquier caso, siempre, el espacio de cuidados intensivos
tiene que ser accesible al acompafiamiento al lado y favorecer la
relacion entre el enfermo, el personal y los acompafiantes, dada
la alta evidencia de los beneficios que produce (23, 24, 25)

e Los vectores responsables de la transmision de las infecciones
en UCI son nosocomiales: factores extrinsecos, intrinsecos y del

|
En momentos cruciales de segundos, el médico llega vy
dice: a vuestro hijo hay que ingresarlo en la ‘UCI
¢(Mi hijo se va a curar? ;Lo va a salvar? No, no, no, esa
decision la ha tenido que tomar ya. Pues si yo no_puedo
estar con mi hijo en la UCI, mi hijo no va a la UCI,
_porque Yo queria estar con mi hijo. Pero ;Por qué no se
puede estar en la UCI? ;Por qué ti no puedes despedirte
de tu hijo? ;Aunque sea en [a UCI? Y yo tuve que
tomar, madre, la decision de decir: pues si yo no_puedo
estar con mi hijo en la ‘UCI, mi hijo no va a la UCL.
A mi no me quedo ninguna duda, en absoluto. Yo lo
tenia muy claro. Y yo me quedé con mi hijo.
Y mi hijo falleci6 con mosotros, en esa habitacion,

rodeado de todo su cariiio, de todas las posibilidades que personal. (26)
habia... nos permitimos ese lujo e No existen evidencias comprobadas de las medidas preventivas
1 g

A\ . relacionadas con las visitas de los familiares (batas, papis,
OPINION 24 gorros... (24). Aunque reflejan la importancia del lavado de
: manos. (27)

Nos dijeron que en (a habitacion era imposible...a mi| * L2 negacion del contacto directo en el proceso de despedida
me dig su palabra (a intensivista, que estaba aquella puede tener consecuencias en el duelo.
noche en UCI, de que nos permitirian entrar, resulto ser | ® Lagestion de los cambios a introducir debe alcanzar:
falso...5s minutos, y por favor vayanse rdpido... Solos en 0  laactitud de los profesionales
el vestibulo de( hospital... Hay una disociacion, por una O  cubrir la comunicacién profesional con los afectados
parte estd el paciente, por otra parte el familiar, por (pacientes, familiares), que también deber ser
otra parte estd la enfermedad. VY ellos atienden a la “intensiva”

enfermedad, sin mds... en el caso nuestro mo Aubo | * Profundizaren laintervencion paliativa.

posibili de ir al domicilio. e Extender la gestidon de los cambios a la sala de espera.
Entonces, a mnosotros mos queda, a mi ‘e queda ese
trauma, que no sé si lo superaré alguna vez en mi vida, | 4
de [a sensacion de no haber sabido acompariar a mi hijo
esos tres ultimos dias. \ FUNDAMENTOS:
' : ' ) ' e Los criterios de ingresos en UCI evolucionan de forma
PROPUESTAS permanente en la organizacion de servicios. (23, 24)
DE ME]ORA e No existen razones de alta evidencia cientifica que justifiquen la

reducida accesibilidad de los familiares en las UCI. (26, 27)
e Los cuidados intensivos incrementan las condiciones de riesgo
de la Obstinacidn Terapéutica (OT) y reduce las posibilidades de
Procesos de comunicacién intensiva. aplicacion de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico. (LET) (28)
Plan de accesibilidad UCI. e La frustracién de los procesos de acompafiamiento y despedida
Gestién de sala de espera Cl. tienen consecuencias en el sufrimiento que se enquista en el
Aplicacién de cuidados paliativos en UCI. duelo patolégico. Necesidad de un relato coherente y con

Plan de realizacién de voluntades anticipadas en CI. sentido. (14, 29, 30, 31, 32)

Pueden ser instrumentos que posibilitan la gestion del
cambio en este escenario (34):
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(23) Bevin Cohen MPH et al. Frequency of Patient Contact with Health Care Personnel and Visitors: Implications for Infection Prevention. Jt Comm J Qual Patient Saf. 2012;38(12):560-5.

(24) Halcomb EJ, Griffiths R, Fernandez R. The role of patient isolation and compliance with isolation practices in the control of nosocomial MRSA in acute care. Int J Evid Based Healthc. 2008;6:206—24.
(25) Palanca Sénchez | et al. Unidades de cuidados intensivos. Estandares y recomendaciones. Social M de Sy P, editor. 2010.

(26) Palomar M. Alvarez F, Olaechea P et al. Estudio Nacional De Vigilancia De Infeccién Nosocomial En Servicios De Medicina Intensiva. 2011.

(27) Malacarne P, Corini M, Petri D. Health care-associated infections and visiting policy in an intensive care unit. Am J Infect Control. 2011 Dec;39(10):898-900.

(28) Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, art. 5.f y art. 21.

(14) Bayés R. Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Anu Psicol. 1998;29(4):5-17.

(29) Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, art. 16 y 23.

(30) Acuerdo Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Acompafiamiento de padres en UCI pediatricas y servicios de
neonatologia. 23 de julio de 2013.

(31) Gazzaniga M. The Split Brain Revisited. Updated from the July 1998 issue. Sci Am. 2002;12:26-31.

(32) Barreto Martin MP, Yi Yi P, Soler C. Predictores de duelo complicado. Psicooncologia Investig y clinica biopsicosocial en Oncol [Internet]. 2008;5:383-400



3. FASE TERMINAL, ULTIMOS DIAS Y DUELO

il

Ficha10: “EN CASA...”

OPINION 25

|
Tuvimos a nuestro hijo en el domicilio, é[ mismo, participo en (a
decision, dijo: “ya no mds hospital’. Le agobiaba mucho que no se
pudiera abrir la ventana. No se podia abrir (a ventana, la de su
lado. Porque la de (as enfermems si estaba abierta (ese es otro de los
peligros de aplicar los protoco(os sin criterio; los protocolos pueden
ser un arma de doble filo) “Es que [me've Yy me gusta o la lwvia”
(No se puede abrir @ ventana). “Es que quiero oir (a (luvia, y quiero
sentir... No quiero (a calefaccion que me agobia, porque tengo
mmﬁna, tengo mucha medicacion que me da calor y qmero un poco
de aire fresco (No se puede abrir [a ventana). Quiero irme a casa,
ya no quiero mds hospital”. Los médicos ;Como reaccionan? Con un
silencio que habla, ese silencio se mastica y te dicen, bueno, pues
para casa. V bueno, tuvimos [a suerte de que en casa pusimos todo
lo que é( queria, [a ventana abierta, (a musica que a é( le apetecia (y
la (tuvia) (a (fuwvia con su tormenta incluida y con nosotros al lado,
las 24 horas de la mano, y bueno lo que necesitara. Y nos quedamos
con esa satisfaccion de que hicimos lo que él queria. A costa de
cambiar las decisiones de mucha gente que te invitaba a [{l UCI, que
te invitaba a la ﬁaﬁttacwn y que te invitaba a un sitio aséptico,
frw, blanco, y que, de vez en cuando, te entra pavor cuando oyes el
carro ‘memﬁco que va de habitacion en habitacion.

R ‘ —— OPINfOst BIS

Ni ng’mgservicio meédico del Hospital informé de! [dg servicios de
cuidados paliativos o de [a Hhospitalizacion domiciliaria, nos
enteramos por un conocido. Cuando fue asistido y controlado por
asistencia domiciliaria, se genero una colaboracion cordial entre
_paciente y equipo médico, trascena[enm[ para la vida del propio
_paciente. y lade la fa}m[m.

Aparecio la aceptacion y el control wta£ Fue posible la cfes_pec[w[w
En la fasj de duelo la familia sigue unida vy luchadora. Ha
asimilado (a experiencia de la pérdida. Lo ‘mads importante, haber
fwﬁujado de la ex_pefnencm c[e tener un hijo tcm vdlido.

(13) Hastings Center. Los fines de la medicina. [Internet]. 2° ed. Fundacié Victor Grifols i Lucas. Traduccién 2005. Lucas,

COMENTARIOS:

La indicacidn de ingreso en un hospital y su
permanencia han de estar estrictamente
supeditadas a la necesidad categérica de la
intervencién, de forma que la accién no estard
justificada si no aporta un valor a la evolucién.
Incluso si este valor puede ser prestado en el
domicilio, tiene preferencia respecto al
ingreso hospitalario. Hay que tener en cuenta
gue hay familias que actualmente prefieren el
ingreso.

En cualquier caso los afectados deberdn
recibir la informacién con caracter global,
incluyendo la posibilidad de Ila atencién
paliativa en el domicilio, si esto fuera posible.

Hay que romper el prejuicio de relacién
negativa entre cuidados paliativos vy
proximidad de la muerte. Esta relacidn,
aunque es real, puede ser positiva.

/4

FUNDAMENTOS:

Romper la relacién cuidados paliativos vy
muerte y hacer prevalecer el enfoque de
cuidados paliativos como control de sintoma
y reduccién del sufrimiento al final de la vida
y llevar estos parametros a la atencién
domiciliaria. (13)

Los procedimientos éticos y juridicos de la
“Atencion al Final de la Vida en la Infancia y
en la Adolescencia” se encuentran
documentados en la guia de la Consejeria de
Salud. (33)
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Fundacién Victor Grifols i; 1996. (35) Ley 41/2012, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
(33) El final de la vida en la infancia y la adolescencia. Consejeria de Salud. Junta de Andalucia; 2011. paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
(34) Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. 2010 documentacion clinica. 2002.

(36) Barrio C MI, Simén L P, Judez G J. De las Voluntades Anticipadas o Instrucciones

PROPUESTAS DE ME]ORA Previas a la Planificacion Anticipada de las Decisiones. Nure Investig. 2004;5:1-9.

Las condiciones mas favorables para la atencion a la fase terminal y el bien morir se refieren a (34,35):

= Tener como finalidad el alivio del dolor y el sufrimiento propiciando una buena muerte.

=  Deberan ser decididas por los afectados tras una informacion detallada de los profesionales implicados.

=  Deberan comprender las condiciones mas favorables para la atencion de los ultimos dias, tanto en el domicilio como en la
situacion de ingreso.

= Las condiciones mas favorables estdn en relacidn a hacer posible con el acompafiamiento, la despedida y un duelo natural.

Ello exige respecto a los profesionales implicados (36):

= Plantear la atencion en la fase terminal como un aspecto mas de la atencion habitual, especificamente para los distintos
profesionales del ambito hospitalario y de atencién primaria
Los equipos especializados deberan dotar de las habilidades, en atencidn paliativa, a los profesionales implicados, tanto del
ambito hospitalario como de la atencion primaria.
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A

OPINION 26

Los ultimos dias en el hospital fueron una
verdadera batalla campal, porque no habia
_paliativos. Llego un momento en que no sabian
si_podian o no curar a mi hijo. Si a mi hijo no lo.
podian curar ;Por qué tenia que fallecer de una
determinada manera? Fui a buscar a todos (os
médicos del hospital, al director del hospital
porque yo mo entendia... Era algo que me
horrorizaba. ¥ A

) ' “OPINION 27

E(los me miraban porque yo que soyisi madve...
Y que su propia madre diga se acabo... Porque a
mi de que me valen dos dias mds, si estoy
viviendo una . agonia. Entonces fuimos
totabmente juzgados. Nadie entendia nuestra
decision. Como si no quisiéramos a nuestro hijo.
Llego un momento en el que dijimos: que
nuestro hijo mo sufra mds. Y era todo una
COTL_ELLSL?TL PN )

- OPINION 28

Con una sensacion de culpa tremenda, después
de haber estado entregado a él durante toda su
vida, y durante esa etapa. Con [a sensacion de
no haber estado a la altura esos tres iultimos
dias, eso lo (levo sobre mi alma. Y en mi proceso
de duelo, donde yo veo que he (uchado, y
estamos luchando muchisimo, esa parte sigue
ahi, intacta, intacta. Ese dario emocional sigue.
igual que estaba.. { A l
i’ s

PROPUESTAS DE MEJORA

“LA BATALLA CAMPAL”

COMENTARIOS:

e La necesidad de que exista una referencia para escuchar,
entender y orientar en este tipo de situaciones para la
toma de decisiones es fundamental. (37)

e En estas extremas situaciones es habitual que cuando los
afectados piensan de forma distinta al profesional se les
traslade la sensacion, siendo consciente o no de ello, de
gue estan siendo juzgados, por lo que el profesional ha de
tenerlo en cuenta para evitarlo. (18)

e El grado de incertidumbre ante estas situaciones
incrementa el sufrimiento y la culpa, cuando la misién del
profesional es reducirlo. (16)

e Hay que estar alerta, las consecuencias son de tal nivel
aue pueden auedar ahi para toda la vida. .

FUNDAMENTOS:

e La aplicacion de los cuidados paliativos conlleva situar
una referencia en los servicios de atencidon para su
aplicacion. (37)

e Todo lo que nos ocurre lo tenemos que entender
integrado en nuestra historia vital. Soportamos mal la
incertidumbre, que es un componente esencial del
sufrimiento. El proceso de atencién en situaciones
criticas puede reducir o incrementar la incertidumbre y
por lo tanto el sufrimiento, en ese momento y a lo largo
de la vida. (16,31)

e La incertidumbre y el sufrimiento no solo competen a la
persona afectada sino que también, y especialmente, a
los cuidadores, pudiéndose extender después del
fallecimiento. (38)
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En un proceso de atencion y gestion de una situacion critica es necesario tener en cuenta:
0 Los cuidados paliativos deberan fijar una referencia en los ambitos de atencion hospitalaria y atencién primaria
capaces de escuchar, comprender y orientar la toma de decisiones
Este proceso ha de realizarse con el respeto absoluto a la forma de pensar éticamente de los afectados.
La reduccidn de sufrimiento es una capacidad modificable que se puede acrecentar o disminuir
Existen escalas de medidas del sufrimiento a nivel cualitativo y cuantitativo.

Es importante que se asuma desde el principio que la situacidn, no solo compete a la persona afectada sino de
forma especial a los cuidadores.
Los efectos de la mala praxis, por accion u omision, en estas situaciones pueden tener consecuencias para toda la
vida de los cuidadores.

(37) Cia Ramos, Rafael; Ferndndez de la Mota, Elvira; Ferndndez Lopez A. Plan Andaluz de Cuidados Paliativos (2008-2012). Consejeria de Salud. Junta de Andalucia; 2007.
(18) Williams KD, Nida SA. Ostracism: Consequences and Coping. Curr Dir Psychol Sci . 2011;20(2):71-5.

(16) Limonero JT, Mateo D, Maté-Méndez J, Gonzdlez-Barboteo J, Bayés R, Bernaus M, et al. [Assessment of the psychometric properties of the Detection of Emotional Distress Scale in cancer patients]. Gz

Sanit [Internet]. 2012 [cited 2013 Nov 5];26(2):145-52. Available from: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22033008
(31) Gazzaniga M. The Split Brain Revisited. Updated from the July 1998 issue. Sci Am. 2002;12:26-31.
(38) Estrategia Al Lado [Internet]. Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales. Junta de Andalucia. (Esp.). Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales; [cited 2014 Jan 21].

Available from: http://goo.gl/m8USO



3. FASE TERMINAL, ULTIMOS DIAS Y DUELO

Ficha 12 “LA DESPEDIDA”

™

OPINION 29,

Ya dé‘;conectadb ent'mmos, tuve la sensacion de que
recuperaba a mi hijo. Entonces me quedo con eso de
que ahi, en esa Ucr, ya pude acariciarlo, era un poco
tarde, pero estaba caliente tod'cwm. Le pude
acariciar vy besar, y besar, ...\ ﬂara mi esa fue la
désped'u[a. Un 7R tard'e, pero fue...

% ; o OPINION 30
. (@ culpa es mia, yo, hay una parte ahi, en la cual
yo soy res_ponsaﬁl? por no haber tenido [a (ucidez
suficiente, pero a mi me tenian que haber ayucfado,
a@ulen me tema que ﬁaﬁer ayud’aa[o. : .

"OPINION 31

Yo he vivido momentos tan intensos con mi hijo... Mi
hijo nos dio tanto amor a[unmtq SU proceso, que _por
eso, ese final no nos lo mereciamos.

No nos merecimos, ni élni nosotros, ese final, cada

' |

uno en un espacw di ferentfe y

- OPINION 32

Nuestro empetio ahora es que quienes se ﬁuecfcm ver
en esa situacion, se les informe, aunque al Aprmczpw
les moleste...Depende como se lo digan: “Siento
decirte esto, a]aen'as pueden quedarle a tu hijo 24
horas”; “pero aqui estoy contigo, estoy con vosotros,
pero a tu hijo que sepas que le pueden quedar 24 0 48
horas”. Yo hubiera, o hubiera wvw[o de otra
manera, sin duda. 4

PROPUESTAS DE MEJORA

COMENTARIOS:

e Es tan importante la despedida que, incluso cuando se
reduce su posibilidad al minimo, se escenifica la
despedida, se toca, se acaricia y se besa, por parte de
los padres.

e EIl déficit de atencién condiciona la auto-
culpabilizacién.

e Se han dado las directrices pero no se han preparado
las actitudes “El caso es que tenemos una Ley, la Ley
de Muerte Digna, que establece todos estos
protocolos de actuacion humana”.

e Aunque hay que tener en cuenta por encima de todo
la privacidad, siempre existen momentos, distintos en
cada caso, para el acompafiamiento y el consuelo
profesional.

e Hay que saber cudndo y cdmo en cada caso y tener las
alternativas previstas y protocolizadas, ¢Necesitan
ustedes algo?, équiere que hablemos?, quién y cdmo.

FUNDAMENTOS:

e Siempre hay que posibilitar la despedida (39)

e La delegacion de la decisién en la autoridad profesional
reduce la capacidad de decision del afectado, sobre todo
cuando es contraria, y si no se toma la decisiéon adecuada
puede tener consecuencias: la culpa. (40, 22)

e No basta con las directrices, hay que trabajar las actitudes
de forma presencial y local. (38, 19)

e (Cada caso es distinto, hay que protocolizar las mejoras en
distintas alternativas para ser aplicadas en distintos
momentos. (38)

4

Adecuar los espacios para facilitar la despedida en las mejores condiciones posibles. (41)

0 Recordar que el espacio mas adecuado es el domicilio, siempre que sea posible.

0 Adecuar las UCI Neonatales y Pediatricas a los Acuerdos del Consejo Interterritorial del SNS. (30)

O Hay que considerar la alta necesidad de la privacidad de la despedida por razones propias y de los otros

enfermos ingresados.

El apoyo profesional en estos momentos debe realizarse como oferta, que sera tomada o no, segtn la
preferencia de los afectados. El sufrimiento de los cuidadores pasa a primer plano y su impacto en el duelo.
Los estudios planteados para conocer la opinion de los afectados, deberan tener en cuenta el sesgo de
delegacion del criterio propio a favor de la autoridad profesional.

(39) Eisenberger NI, Cole SW. Social neuroscience and health: neurophysiological mechanisms linking social ties with physical health. Nature Neuroscience. 2012. p. 669-74.

(40) Milgram S. Behavioral study of obediencie. J Abnorm Psychol. 1963;67:371-8.
(22) Burger JM. Replicating Milgram: Would people still obey today? Am Psychol. 2009;64:1-11.

(38) Estrategia Al Lado [Internet]. Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales. Junta de Andalucia. (Esp.). Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales; [cited 2014 Jan 21].

Available from: http://goo.gl/m8USO

(19) Oshima Lee E, Emanuel EJ. Shared decision making to improve care and reduce costs. N Engl J Med. 2013;368(1):6-8.
(41) Ley 2/2010 de Andalucia, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. Art. 16y 23.
(30) Acuerdo Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Acompafiamiento de padres en UCI pedidtricas y servicios de neonatologia.

23 de julio de 2013.
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3. FASE TERMINAL, ULTIMOS DIAS Y DUELO

)
|

Ficha 13 “Y DESPUES...”

\

‘ OPINION 33
\ " gt M
Ya se habia muerto, ya te tenias que ir de la habitacion, y ahora ponerte a recogerlo todo, ;No? Fra una
situacion muy extrarvia porque te ves solo, guardando (as cosas, porque ya te vas. No habia nadie.
¢Desaparecen, verdad? Desaparecen. Estdbamos solos...cogia la ropa... no se veia a nadie, se perdieron
todos... en el pasillo ... alli no quedo nadie, como si el hospital se hubiera vaciado... Como en una pelicula
de un cataclismo, como si Aubiera habido un atentado o algo asiy fiubiera huido todo el mundo. Se corre

la voz y se dice e[ nifio de (a...ha muerto y todos y todas desaparecen.

™,

OPINION 34
Vinieron las dos enfermeras, [o envolvieron en la sdbana,
y a los 'dos minutos (legaron dos chavales para (levdrselo

al mortuorio, y con un papel, que nadie nos habia

explicado nada, de que si los organos iban a ser para un
estudio. 2 Y

No el nivio no se toca, el nifio para el mortuorio
directamente. < &

- L OPINION 35

En otras experiencias (otros paises) : hay un
reconocimiento y puesta en valor de ese nifio que ha
fallecido. De manera que (laman a la madre, (laman a los

padres, llaman a los fami[iar}zs, y el médico, (as

enfermeras, dan un testimonio de ese nifio. Hablan de ese
niro... (No? Esos padres sienten consuelo, mi hijo era algo

tmportante... . - ~ OPINION 36

5 > , (
...Y no.salir corriendo, no estamos huyendo y como con
miedo a todo. No con un aviadido mds de sufrimiento, es

decir, que tu sufrimiento sea nada mds que luchar contra

(a enfermedad. No tener que fuchar con un entorno mds o
menos ﬁoktiﬁ .. Eso es un-aniadido mds a ya el sufrimiento
tremendo que es luchar con una enfermedad.

PROPUESTAS DE MEJORA

s

COMENTARIOS:

e En ocasiones se aprovecha el proceso de
amortajar y, respetando la privacidad, se
articula un acompafiamiento profesional de
consuelo.

e La visita al tanatorio, si es del propio hospital, es
una oportunidad mas para reflejar el clima de
atencién desarrollada 'y las relaciones
mantenidas.

e Evitar a toda costa la sensacién de desaparecer.
Ofertar los apoyos aun posibles y aportar
consuelo.

e Si hay que proponer donaciones de drganos,
realizarlos segln los protocolos.

FUNDAMENTOS:

e Hay que considerar que el proceso ni termina ni
culmina con el fallecimiento de la persona
afectada. (38) (42)

e Nos estamos enfrentando en estos momentos a
un alto grado de sufrimiento, que es también
modificable transmitiendo el valor de los
aspectos favorables de lo vivido en los procesos.
(43)

=  Esta claro que el proceso no termina con el fallecimiento del menor, sino que todavia persistira el sufrimiento, queda

aun mucho por hacer:

0 “Protocolo y actitud: porque si no hay actitud por parte de los profesionales, de nada sirve el protocolo”

0 Debe ser una actitud consensuada y asumida por el equipo “Yo quisiera solamente que el equipo sanitario, que
se ponga en nuestro lugar: ¢Qué le gustaria a ellos que les pasara en esos momentos si fueran nosotros?” (54)

0 “Hoy, por las circunstancias que sean, se necesita una ayuda en estos momentos y ésta puede venir directamente
del facultativo, del enfermero, del trabajador social... es decir, que el equipo que ha atendido esté también

preparado y coordinado para ser referencia en ese momento”.

(38) Estrategia Al Lado [Internet]. Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales. Junta de Andalucia. (Esp.). Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales; [cited 2014 Jan 21].

Available from: http://goo.gl/m8USO

(42) Guia para profesionales de salud ante situaciones de duelo. Ed. Area de Evaluacién y Calidad. Escuela Andaluza de Salud Publica. Cosejeria de Salud. Junta de Andalucia. 2011.
(33) Aguayo J, Arcos L, Cia R, et al. El final de la vida en la infancia y la adolescencia. Consejeria de Salud. Junta de Andalucia.; 2011.

(43) Barbero J, Bayés R, Gomez M TP. Sufrimiento al final de la vida. Med Paliativa. 2007;14(2):93-9.
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CAP ll: ©, QUE OPINAN MADRES, PADRES Y PROFESIONALES: GRUPOS FOCALES

W V

GRUPO FOCAL 2:
PROFESIONALES involucrados
en la atencion a la adversidad
infantil
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ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Andlogamente a como se ha presentado el vaciamiento de las opiniones del grupo
focal de padres y madres, se muestran a continuacion las correspondientes al grupo
focal de profesionales.

Las aportaciones se presentan de forma similar en fichas correspondientes a tres
momentos fundamentales del itinerario de atencion compartida: Alrededor de la
noticia (fichas 1-5), en la evolucion del proceso (fichas 6-8) y en la fase terminal,
ultimos dias y duelo (fichas 9-13).

ITINERARIO DE ATENCION DENOMINACION
1 Lo que suele ocurrir...
2 Lo emocional
I 3 La gestion relacional
ALREDEDOR DE LA NOTICIA
4 Lo que saben los niiios y las nifas
5 Reducir el sufrimiento (Comun a G F Padres)
6 Navegando en la adversidad

Il
7
EVOLUCION DEL PROCESO

Continuidad en la atencién

8 Seguir aprendiendo
9 Actitudes en la fase terminal
" 10 Los profesionales como afectados
FASE TERMINAL 1 bedi )
ULTIMOS DiAS edir permiso
DUELO

12 Ultimos dias

13 El duelo compartido




1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

‘U

Ficha 1:

“LO QUE SUELE OCURRIR...”

OPINION 1 | § ¥ '

\ 4 § i

Lo que pasa es que las malas noticias no [‘15 puedes
soltar de una sola vez... hay que darlas poco a poco,
en varias sesiones... Ti tienes que saber hasta que
_punto ellos estdn entendiendo el tema...Tenemos que
asegurarnos que la gente salga de las sucesivas
consultas... entendiendo lo que le pasa a su hijo, qué
significa 'y que impacto tiene sobre toda la 'vw[‘%

n

OPINION 2 | ¢ '
En los| hospitales el aco'm])anamzenbo lo hace el
trabajador social... en ese mismo proceso de
acompariamiento, " resofvemos las v,
simplemente, escuchamos... Y a '[o mejor (uego
‘después van a (@ planta y empiezan con el mismo
discurso a la enfermera vy l(a enfermerq sigue
escuchando y ese proceso lo tienen que ir contando a
muchos }nfofeswnaﬁas \ - '

OPINION 3 | ¢ '
Mi experiencia me dice q'ue trascurrw[o ese pnmer
impacto emocional para (a familia se vive un
proceso de duelo real en la familia, en los padres, en
el entorno del menor, ﬁasta que (legan a aceptar (a
situacion y a trabajar para superar(o... bueno pues,
desde Atencion Primaria...tratamos de aplicarnos en
acom}?m%m" a la familia en ese proceso de adaptacion
inicial. " | '
L& A B D

'y “

OPINION 4 "
E( hematdlogo le dice lo que es la ﬁemoﬁ[m, pero se o
dice de una forma muy técnica, entonces ella como
que vale, vale, adios... (en la asociacion) le informo
como de tu a tu de como es la hemofilia. La familia
comienza a pensar que la emofi[ia es una

enfermedad rara, pero que se puede vivir con ella. A
partir de
escucharte. ; !

entonces es  cuando empwz{m a

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

Parece que algunos profesionales reconocen que la noticia del
diagnéstico:

=  Esun proceso, no un hecho puntual.

= Compartido por distintos profesionales

=  Debe ser continuado en distintos niveles de atencion.

=  Exige un modelo de acompafiamiento a la adaptacion.

Aunque ¢Estd suficientemente asumido, articulado vy
protocolizado?

Se admite la necesidad de capacitarse en técnicas de
comunicacion.

Pero ¢Esta suficientemente priorizado?

Aunque hay UGC que ya trabajan con asociaciones y la noticia,
qgue también se interviene por los iguales,

éLa noticia esta suficientemente participada?
r—

FUNDAMENTOS
= Ante cualquier acontecimiento el cerebro reacciona de
forma proactiva, buscando una explicacion, un relato

coherente.
(1) Gazzaniga M. The Split Brain Revisited. Updated from the July 1998 issue. Sci
Am. 2002;12:26-31.
= las impresiones formadas por una experiencia social
directa, como una noticia adversa mal comunicada, se

pueden generalizar a encuentros posteriores.
(2) Fareri DS, Chang LJ, Delgado MR. Effects of direct social experience on trust
decisions and neural reward circuitry. Front Neurosci [Internet]. 2012 Jan [cited 2014
Jan 9];6:148. Available from:
http://www.pubmedcentral.nih.gov/articlerender.fcgi?artid=3472892&tool=pmcentrez
&rendertype=abstract

= Ego Depletion: un intenso esfuerzo por autocontrolarse

provoca una disminucién posterior de esta capacidad.
(3) Berkman ET, Miller-Ziegler JS. Imaging depletion: fMRI provides new insights
into the processes underlying ego depletion. Soc Cogn Affect Neurosci . 2013;8:359—
61.

= la noticia de las situaciones adversas es un proceso que
precisa una adaptacidon y que debe ser compartido entre
diversos profesionales de distintos niveles de atencidn,

incluidos los profesionales de las asociaciones de afectados.
(4) Estrategia Al Lado [Internet]. Consejeria de lgualdad, Salud y Politicas Sociales.
Junta de Andalucia. (Esp.); [cited 2014 Jan 21]. Available from: http://goo.gl/m8US0

4

En el ambito de los servicios de salud el proceso de dar la noticia
= Debe de estar priorizado como un aspecto clave de la atencién. Su ausencia manifiesta un importante déficit en

términos de calidad.

Las UGC deberan de disponer de un protocolo que asegure la participacion de los distintos profesionales en el

proceso y que garantice la continuidad de la atencién (AH, AP).
= Deberd concretar un modelo de acompafiamiento en el proceso de adaptacion.
En el ambito de la participacion el proceso de dar la noticia
= Debera propiciar las aportaciones de los iguales que ya han pasado por esta adversidad, que son especialmente
efectivos en la reduccidn del sufrimiento, en conexion con los servicios.
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1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Ficha2: = “LO EMOCIONAL”

- . , -
OPINION 5 | ; N N
..la experiencia que se' tiene también desde la
enfermedad mental es que necesito un apoyo
emocional y necesito entender vy Tnecesito
desahogarme, vya ~volveré otra wvez..con [os
facultativos a enterarme y a concienciarme...

No tanto las dificultades, qub_ puede haberlas
tamﬁién&'para comunicar, sino (as dificultades, en un
momento dado, para asimilar y entender... '

L \

- - s -
OPINION 6 ; ¥ )
Si, hay como una cultura, siempre se decia, no, tii
tienes que Racer costra, hacer.. A mi no, yo no fe
sabido hacerlo ni [0 he intentado vy al revés, en
realidad mo tengo = costra ninguna... vyo & puedo
involucrarme emocionalimente con esa persona...

..la palabra es una de nuestras herramientas
principa@s. 5 ]
. Y 4

-
OPINION 7 | i P ,
A las asociaciones ya vienen con la angustia, con la
preocupacion con el temor de a mi nifio ;Qué [e
pasa?, ;Esto por qué?... Sobre todo es la made (a que
viene que le parece que el mundo se acaba ahi... (a
_primera toma de contacto es de angustia, de uf, de
querer saber todo en media hora... en esa primera
toma d; contacto [o  unico que Vo hago es
iliz ] '

tranquilizar a (a familia. -
. ' A
% n - : Y,
OPINION 8 | ; ¥ %)
VYo  casi  siempre 'les  derivo...  porque

afortunadamente hay grupos de apoyo de casi todo...
porque creo muchisimo en [a fuerza 'de esas
asociaciones. Es donde [a gente se siente realmente
‘que [os demds se_ponen en sus zapatos... pero para los
recursos del dia a dia, mejor ellos... tanto para los
recursos técnicos como para los vitales de esperanza,
de expectativa, los ha encontrado en el grupo de

apoyo... i
J‘ L

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

El proceso de dar la noticia no sélo es una cuestion de
dominio de técnicas de comunicacion, sino que es
fundamental capacitarse para tener en cuenta las emociones
y los sentimientos.

= Diferenciar entre “gestién emocional” y “expresion emotiva”
por parte del profesional ante las situaciones de adversidad.

= Las emociones se establecen en la relacién entre los dos
interlocutores: las emociones del profesional y las de la
familia, que interactuan en el proceso de dar la noticia.

= De la misma forma, la incertidumbre es también compartida y

transmitida por el profesional, que incide directamente en la

incertidumbre de los otros afectados.

La necesidad de partir de un diagnédstico certero es buena

prueba de como se comparten las incertidumbres, aunque no

forzosamente tenga que incidir en el proceso.

= Tratar las emociones en la relacién profesional con las

personas afectadas exige la implicacién, que ademads es

inevitable. Por lo que hay que plantearse como ejercitarla

mejor.

La gestidn de las emociones debe extenderse al ambito de las

asociaciones, basado en las experiencias de los iguales que ya

han pasado por el problema.

|II

FUNDAMENTOS

= E| derecho a recibir una noticia correctamente se garantiza en

lo dispuesto en:
(5) Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente.... Art. 2,3,4,6y 9.

= Las emociones se establecen como el medio de evaluacién del
sujeto, para responder de forma adaptativa, con una funcién
de regulacion para orientar la respuesta.

(6) Damasio A. Buscando a Spinoza. Neurobiologia de la emocién y los
sentimientos. Critica, editor. 2007.

= |a aportacion de los iguales en el proceso de dar la noticia,

orientado a la gestion cotidiana de la enfermedad.
(7) Muriel , R; Espinosa J M; Valle | et al. La estrategia Al Lado: una alternativa
participada y cooperativa a la atencion individual convencional entre servicios
plblicos asistenciales y asociaciones de personas afectadas. Salud 2000.
2011;134:18-23.

/4

En el ambito de los servicios de salud el proceso de dar la noticia

= La necesidad de invertir la tendencia a no implicarse profesionalmente por la de implicarse con un
manejo efectivo de las emociones que se establecen en la relacién, al dar la noticia.
El diagndstico de certeza, aunque es elemento favorable no es imprescindible para trazar unas pautas
que reduzcan la incertidumbre, tanto a nivel profesional como para los afectados.

En el ambito de la participacion el proceso de dar la noticia
= Para trabajar el proceso de adecuacion a la noticia, reducir la incertidumbre y niveles de sufrimiento, la
relacién con las asociaciones se esta mostrando como un instrumento de alta efectividad.




1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Ficha 3:

“LA GESTION RELACIONAL”

OPINION 9 g '
Los profesionales en generd[ nos c[efem[emos detrds de
una muralla de pa[aﬁras técnicas... los profesionales
se sienten abrumados ante (a avalancha emocional de
(a familia... se defienden de (a angustia de (os padies...
Si es que (a incertidumbre es dificil de entender para
la familia pero también para nosotros. A nosotros nos
gustan certezas, de que estd el diagndstico y tal,
pero es un terreno donde nos sentimos pisando en la
cuerda floja, la incertidum_ﬁ're'. \

OPINION 10 | ¢ '
..la esperanza la }wd’é'mos sembrar con  cosas
pequenas, _pues, efectwamente, nos centrmrtf)s en lo
que no va a poder hacer, pero hay que aprender a
centrarse en [as cosas que siva a poder hacer
E( problema que tenemos (os médicos, no sé si os pasa
también a las otras profesiones, es que estamos, desde
el principio, .enfocados en [a enfermedad, no en (a..., o
sea, tenemos un enfoque de diagnosticar enfermedades
y sabemos, p‘pmero, poco de lavida normal... \

OPINION 11 |
Ademds, es que el &mgu'aje claro es ﬁndamentu[
_porque hace nada me comentaban unos padres: ...

Estoy harta de que me hablen de estos m:{os, estoy
harta de que me hablen de este colectivo, estoy harta,
‘mi Aijo es mi ﬁijo...y se (lama...

OPINION 12 |
Zstos que van a saber, corﬁo van a 1 saber mds que vo,
pues si...El pac[re sabe “tropecientas” veces sobre tal
sindrome raro... Ademds estd unido con la gente de la
asociacion del sindrome.. fmaﬁfnent’e él me ‘cuenta
“cosas en cuanto a recursos, tanto técnicos como vitales
de esperanza, de expectativa, [os hia encontrado en el
grupo d'g apoyo. Creo que es esencial potenciar (a
participacion de las asociaciones de ayuda mutua.

f \

’

\ [ f ri
. %

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

= En conclusién, el proceso de dar la noticia, visto desde la
perspectiva de la gestidn relacional, supone considerar que
tanto para los afectados como para el profesional se
establece una relacién de partida, con consecuencia en los
planos cognitivos, emocionales y conductuales que afecta a
todo el proceso de atencidn posterior.

= Los momentos dedicados a la noticia son especialmente
sensibles: lo que se realice de forma inadecuada tendra un
efecto directo negativo, y al revés, si se realiza de forma
adecuada se obtiene un valor de afrontamiento.

= Para el menor afectado y, especialmente, para su entorno
cuidador supone una resituacion de las expectativas y del
proyecto de vida: del menor afectado, de los padres, de los
hermanos...

= El receptor nunca esta preparado para recibir una mala
noticia, son los emisores los que pueden estar mas o menos
formados. Para el profesional supone una redefinicion de
su papel, en cuanto forma parte de un sistema de apoyo y
un reto de competencias que tiene que poner en practica.

IZ

FUNDAMENTOS

= Es posible que la practica consolide frases que revelan
actitudes defensivas. Es necesario salvar esta tendencia.

8) Gawronski B. Back to the future of dissonance theory: cognitive

consistency as a core motive. Soc Cogn 2012;30:652-68.

= |ndefension aprendida: Incertidumbre y ausencia de control
percibido en situaciones adversas conllevan consecuencias

cognitivas, emocionales y conductuales desadaptativas.
(9) Vollmayr B, Gass P. Learned helplessness: unique features and
translational value of a cognitive depression model. Cell Tissue Res
2013;354(1):171-8.
= Es necesario actuar sobre la incertidumbre y plantear el
afrontamiento de forma conjunta para reducir el

sufrimiento.
(10) Bayés, R. (2006). Cuidados criticos y sufrimiento. Med Cli, 126(15),
576-588.
= Hay que actuar sobre las ideas preconcebidas (prenociones)

para buscar la respuesta mds adaptativa.
(11) Matin, A., Looyeh, M. Y., Afrooz, G. A., & Dezhkam, M. (2012). The
Effect of Group Rational Emotive Behavior Restructuring on Mental Health of
Parents of Exceptional Children. Procedia - Social and Behavioral Sciences.
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En el ambito de los servicios de salud el proceso de dar la noticia
e Elementos claves del didlogo alrededor de la noticia son:
0 Ofrecer un marco de trabajo en alianzas, “vamos a afrontar conjuntamente”.
0 Enfatizar lo que se puede hacer frente a lo que no se puede hacer.

O Laesperanza basada en la realidad.

En el ambito de la participacidon el proceso de dar la noticia

e Loideal es un protocolo compartido con los servicios.

0 Planificar atentamente la acogida.

0 Propiciar rapidamente el contacto con los iguales para favorecer el aprendizaje.
Para los dos ambitos: Tener como fin alcanzar la redefinicion del proyecto de vida (Recuperacion)




1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Ficha 4:

“LO OUE SABEN LOS NINOS Y LAS NINAS”

OPINION 13, ¢ #

..estdbamos intentando from_per esa conspiracion
e silencio con (@ madre y entonces lo trajo a la
consulta, al principio le digo: ;qué tal Ramon?
¢Como estas? Dice la madre: uf, tiene un resfriado
en el pecho... y dice e[ nifio: aparte del tumor...
Es que, vamos, [os nifios son 1q:mos pero no son
tontos. | L

£ ; \

OPINION 14, ¢ ¢

..es muy importante qué el chaval sepa lo que le
‘estd _pasando, porque si no_empieza a fabricar
fantasias y cada vez va a tener mucho miedo.
Por eso, entonces, cuando los padres comprenden
que es peor no decirselo Jporque va a pasax ‘miedo,
pesadillas, amlec{ad:langustm. '\

||-| » L] [ ' [4 n;:

OPINION 15 . ¢ ¢
..siempre mos: entrevistamos con [os padres y
'aﬁaspues de entrevistarnos les pedimos permiso
para explicdrselo al miiio...Tienes que trabajar
mucho con [os pac{res para explicarles que es (o
mejov, que los nivios lo sepan... Ademds (os mirios
tienen dos orejas y éntremedias\un cerebro nuevo,

ellos captan palabras... y

\ % J
{. L n . v r 1 ri
OPINION 16, : . A
La enfermec{aaf ental cﬁesta muchisimo. err MUChO
choque para esos padres, mucha di ificultad; pero
Yo creo que desde las USMI se hace un buen
traﬁa]o en ese sentido. Tn el ufesoramlento de
‘como dar esa noticia, creo que cada vez mds se
estd dando mejor y se realiza de formu mds
natmuﬁ(~ \ 3

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

“éCémo lo afrontan los nifios?: Muy bien muchisimo mejor
que cualquiera de nosotros, y de manera mucho mas
natural.”

“Tu les puedes explicar las cosas, que a ellos lo que les
preocupa es si les va a doler, o no, si van a poder jugar o no, si
pueden comer o no, y cuanto tiempo les queda para irse a su
casa.”

Ocultar o reducir la informacion a los menores conlleva, en la
mayoria de los casos, a incrementar su incertidumbre y, por
tanto, a aumentar su sufrimiento.

Partiendo de que la persona menor afectada tiene derecho a
estar informado de lo que le ocurre, la informacion tiene que
estar adaptada a la edad vy al nivel de comprensién... Lo que,
ademads, plantea que los profesionales que atienden a
menores tendran que formarse para comunicarse también
con ellos.

Hemos comprobado (ficha 1, 2 y 3), cémo la noticia no es sélo
una cuestiéon de técnicas comunicacién, sino de gestidn
emocional y relacional. Por ello tendra que trabajarse a estos
niveles con los padres, con el menor afectado y con los
hermanos y los abuelos.

FUNDAMENTOS

Derecho a la informacidn, el derecho del paciente, en general,
y de la persona menor, en concreto, a conocer la noticia.

(12) Ley 41/2002 Autonomia del Paciente. Art. 4.2.
(13) DECRETO 246/2005, de 8 de noviembre, por el que se regula el ejercicio del
derecho de las personas menores de edad a recibir atencion sanitaria en condiciones

adaptadas a las necesidades propias de su edad y desarrollo...

Art. 5.

Actualmente se propone la existencia de fases progresivas en
el desarrollo cognoscitivo del nifio A cada edad corresponde
un nivel de comprension.

(14) Woolfolk, A. Psicologia educativa. Ed. Pearson. 2010.

El principio del interés superior es la principal aportacion
juridica internacional de proteccién de la infancia y la
adolescencia y el “derecho de expresar su opinién libremente
en todos los asuntos que afectan al nifio”

(15) Covencion de Derechos del Nifio de la Asamblea General de las Naciones
Unidas art. 3y 13.
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Formacion: Ya se sabe que hace falta formacién, éstas no sélo han de consistir en adquirir habilidades en
técnicas de comunicacion sino de gestion emocional que, con los padres y abuelos, tiene una importancia
maxima, a lo que hay que afiadir el manejo de las relaciones entre todo el entorno familiar préximo.

Diversidad: Tratandose de menores, el reto es mayor. Hay que formarse para hablar con nifios de corta edad,
segunda infancia y adolescencia, con lenguajes y niveles de comprension muy diferentes. En esta misma linea

son muy importantes los hermanos y hermanas.

Consecuencias: Insistimos que obviar esta responsabilidad, como una cuestion prioritaria, incide con una alta
probabilidad en el nivel de sufrimiento de todos los afectados.




1. ALREDEDOR DE LA NOTICIA

Fiché 5: - “REDUCIR EL SUFRIMIENTO”
Yo D \/

1

K | P I FEm

OPINION 10 c{el grupo focal de Pa(_lres y COMENTARIOS

madres que han vivido el fallecimiento de

un hijo/a. 1 ! | = Parece como si el impacto emocional después de la primera

| / lr r y noticia no fuera preferente en el sistema de atencidn. Es

R onhid _m[?’ también fria y con mucha importante la falta de adecuacion a tan decisiva situacion.

profesi lidad; pero con ) ialdad Aumana, (e = La soledad lo invade todo... y después la desorientacion... y
comentaron a mi hijo: tienes un proble muy nadie al consuelo.

serio...” \ | = Es tremendo, no existe la esperanza de un error. Es la certeza,
“.. Me quedé yo sola en el hospital y siento que {como bandear sola este barco?

me perdi, perdi totalmente el rumbo. La nocién = Es también importante constatar que todo este sufrimiento
de qué tenia qué ﬁaéerydbm[e“ ; r'. puede reducirse, es corregible en parte, acompafiando,
“Porque no me acompariaba nadie, porque no me estando al lado ... )
decian en qué pasillo era, porque mo me = Es un momento que merece toda nuestra atencidon y

uex_pﬁcaﬁmlz qué probabilidades. adecuacion. Nos jugamos conseguir una de las razones de
“Fue tremendo. Luchar por [a\ps_perunza d@ un nuestra profesion, reducir el sufrimiento.

error, encontrarte con (a seguridad de una

certeza 'y no tener n{nguna guia para saber

4

bandear ese barco.”
“E( servicio muy complejo, muy gram{i todo
muy grande y muy frio, es [0 que percibi y
ningun apoyo hacia un l,Fﬁa'va[ que acaba de FUNDAMENTOS
encontrase con que no era un menisco, ni un
dolor ext'm%o, eraun ca’l,ncer.” , = El Informe Hastings manifiesta que la reduccién del
} ' sufrimiento es uno de los fines de la medicina. (16)
' = Es necesario distinguir entre sufrimiento y dolor. El primero
' depende de la incertidumbre y la incapacidad de elaborar una

\ respuesta (indefension). (17, 18 y 19)
= Se plantean las oportunidades para reducir el sufrimiento:
‘l acompainamiento, reduccion de la incertidumbre, respuestas

realistas ...(6)
= Existen escalas validadas para medir el sufrimiento, lo que
plantea la posibilidad de realizar un seguimiento. (20)

4

PROPUESTAS DE MEJORA

e Estamos tratando la capacidad de reducir el sufrimiento, en unos momentos decisivos que originan
un alto grado del mismo. Se aportan escalas para su medicidn.
Se trata de prestar una atencidon preferente a los momentos decisivos para desarrollar estrategias de
acompanamiento y afrontamiento compartido, entre afectados y profesionales.

La relacion, capacitacion, costes y rendimiento es muy favorable a una intervencion reglada y
sustentada por las evidencias de los conocimientos.

(16) Hastings Center. Los fines de la medicina. [Internet]. 2° ed. Fundacié Victor Grifols i Lucas. Traduccién 2005. Lucas, Fundacién Victor Grifols i; 1996.

(17) Bayés R. Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Anu Psicol. 1998;29(4):5-17.

(18) Seligman ME, Maier SF. Failure to escape traumatic shock. J Exp Psychol. 1967;74:1-9.

(19) Muller MJ. Helplessness and perceived pain intensity: relations to cortisol concentrations after electrocutaneous stimulation in healthy young men.
Biopsychosoc Med 2011 Jan;5:8.

(6) Damasio Antonio. Buscando a Spinoza. Neurobiologia de la emocidn y los sentimientos, Ed Critica 2007

(20) Limonero JT, Mateo D, Maté-Méndez J, Gonzélez-Barboteo J, Bayés R, Bernaus M, et al. [Assessment of the psychometric properties of the Detection of
Emotional Distress Scale in cancer patients]. Gac Sanit [Internet]. 2012 [cited 2013 Nov 5];26(2):145-52. Available from:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/22033008



2. EVOLUCION DEL PROCESO

Fic_hé _6: “NAVEGANDO EN LA ADVERSIDAD”

n ] B i ri

OPINION 17, J '
Hay un duelo de (a expéctatwa del nifio sofiado,
‘del niiio que quemmos todo el mundo, un bebé
_precioso, maravilloso, divino y tienes que l['mcer un
duelo porque ahora tienes un nifio que es enfermo.
Tienes que renunciar a un monton de ideales.

i |

1 ¥ B T ri

OPINION 18 ¢ -,
Yo tendria que haber paradb v c[ecv.r bueno, mira,
‘como esto es tal, vamos a quedar maniana, por
ejemplo. Eso seria lo [bgico y ademds, cogw eso es
una consulta, decir vamos a bloquear la agenda y
en vez de una cita te doy dos citas.
Eso se puede hacer pero claro, tienes que tener (a
‘sensibilidad vy algunas veces incluso las personas
mds sensibles, ﬁomﬁre Y Yo presumo 'de ser
semtﬁ[é,k pero el dia que tengo la agenda como
hoy... '
“Como familia de una nifia afectada 0 u nirio
afectado, a ﬁu me da igual que sea lunes...

OPINION 19, . ¢ ‘

No obstante, bajo mi }mﬁto de wsta, los peoﬁatras
forman, conforman un rol ﬁfna[amental: Yamos a
ver, cuando tu tienes un nivio pequetio, nff confias
en [a voz del pediatra y si tu pediatra tiene cierto
cardcter humano y se _puede parar contigo para
_explicarte (o que son las cosas, (u lo agradeces un
montén - : ¥

OPINION 20 | '
...porque ademds, hay uﬁos pacﬁfes muy asustados
Mcandose fa vida. A veces mo tienen (as
asociaciones 'a su alcance. Yo traﬁajo‘l en dos
pueblos y [a gente se busca la vida por Internet
para enterarse de lo que va, o en las sucesivas
‘consultas. \

Fundamental, (a relacion con los profesionales
mds cercanos, que puedan tirar de teléfono y
hacer una consu[ta rdpida, eso a la fam ‘fm le
supone una. garantm de seguridad aviadida.

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

= Comienza la evolucién, tras la noticia se abre una segunda
oportunidad para acoger a los afectados y trabajar en comun.
iAntes que nada, que no se sientan solos!

= la segunda acogida: A partir de ahora nos tenéis con vosotros
y con el pequefio/a (la pediatria, la enfermeria gestora de
casos, la comunitaria, el trabajo social, la referencia
hospitalaria,...) Juntos seguiremos la evolucién, el proyecto de
vida.

= Estamos ante una adversidad especial, que exige una atencién
especial, aunque dentro de lo que es posible hacer.

= La atencidén a un caso de alta adversidad debe estar prevista 'y
articulada, en protocolo y actitud, no debe depender de Ila
sensibilidad profesional. La actitud también se puede
propiciar.

= Buscarse la vida es el intento de redefinir el proyecto de vida
una vez que ha incidido la adversidad. El apoyo, la actitud
profesional, sobre todo desde la cercania de atencién

nrimaria e< fiindamental

FUNDAMENTOS

= Principio de conformidad: Adoptamos conductas inesperadas
y en principio inaceptadas en funcion del estatus autoritario
de la persona que nos estd indicando el comportamiento a
seguir.

21) Russell NJC. Milgram’s Obedience to Authority experiments: origins and

early evolution. Br J Soc Psychol. 2011;50:140-62.

= |a actitud de acogida permite generar confianza, evitando las
posiciones mas reactivas.

(22) Guias de ética en la préctica médica. Etica en cuidados paliativos. Antequera

JM, Bétiz J, Barbero J, Bayés R, et al. Ed. Fundacion Ciencias de la Salud 2006.

= Una experiencia crea un modelo de respuesta, si ésta fuera
negativa hay que reconvertirla.

(23) Baccus, J. R., Baldwin, M. W., & Packer, D. J. (2004)Increasing Implicit

Self-Esteem Through Classical Conditioning. Psychological Science, 15: 498-
502. doi:10.1111/j.0956-7976.2004.00708.x

= Trabajar con la adversidad es hacerlo en clave de
recuperacion.
(24) Shepherd G, Boardman J, Slade M. Making Recovery a Reality. Network

[Internet]. 2008;1-23. Available from:
http://www.scmh.org.uk/pdfs/Recovery_lived_experience_perspective.pdf
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e Preparar una dedicacion especial y continua, compatible con la disponibilidad de tiempo
0 La actitud profesional tiene que ir mas alla de la asistencia clinica: emocional-relacional
0 Completarla con una actitud de apoyo y acompafnamiento

e Llegar a presentar una actitud de cooperacion entre los profesionales mas cercanos y:
0 Las personas menores afectadas y la familia
0 Haciéndolo extensivo al apoyo de los iguales que ya han pasado por situaciones similares.

Protocolo y actitud, porque si no hay actitud de nada sirve el protocolo.




2. EVOLUCION DEL PROCESO

il\

Fiché 7: © “CONTINUIDAD EN LA ATENCION”

\

OPINION 21 | } i ,

Yo tuve una nifia con leucemia y me entere porque
vino a contdrmelo alguien de la familia pero a mi me
hubiera gustado que me (amaran. Oye, nﬁira, esta
nivia es tuya, le hemos diagnosticado la semana
pasada o [o que sea, esta en tal proceso. Entonces yo
(lame y recibi [a informacion porque hombre tambien
esta la [inea pa‘nﬁ mi v o [o puedo hacer. =

OPINION 22 | . 4 ‘
E( nifio tiene una discapacidad pero ademds puede
‘tener otros trastornos asociados, otras enfermedades.
Lo digo asi porque es algo 'de [0 que se quejan
amargamente. Es que necesitarian tener un unico
_profesional de referencia. 4 ’
Puede ser que Yo vaya al neurologo y me diga...y
‘tenga que ir al nutricionista, que me dice...pero que
ademds tenga que ir a otro y a otro especialista: cada
uno da wuna informacion que puede ser
contradictoria... y al final su pediatra, pues bueno...
n > ¥ =%
OPINION 23 ; N N
Ts muy importante que el pediatra de atencion
primaria esté implicado en un nifio con un proceso
grave. ¥
En Atencion Temprana, por ejemplo, eso se nota
mucho, esa brecha entre lo que es el drea hospitalaria
y primaria \
En salud mental, si se realiza, ])éro de una forma
clinica y mds técnica, mo tanto de ese apoyo y
seguimiento que necesitan a nivel personal, erms\ciona[
y familiar, incluso en el dmbito escolar.

= - —
OPINION 24 i | "N

Las asociaciones, [os enfermos, los padres que ya han
pasado por el problema... aportan claves de como (o
viven los afectados, porque quienes son esenciales son
ellos, como [o sienten ellos... porque a fin de cuentas yo
lo veo desde fuera. Puedo intentar ponerme en su
lugar pero no lo voy a hacer muy bien. .

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

La coordinacidn entre niveles de atencion, asi lo ven los
profesionales, es sdlo el primer paso para la
continuidad en la atencidn, que es como lo perciben los
afectados.

Trabajar con la adversidad exige que la continuidad sea
mas intensa y permanente, debe darse desde el inicio
de la sospecha y mantenerse a lo largo de todo el
proceso, y requiere la iniciativa y la implicacion de los
profesionales de la atencién primaria y hospitalaria, en
ambas direcciones.

La cercania de la atencion primaria no es incompatible
con mantener la referencia a nivel hospitalario (la
enfermeria gestora de casos y la pediatria primaria son
estratégicos para esta funcién). En ocasiones
(enfermedades raras) la referencia directa es el
hospital, que debe asegurar la continuidad de la
atencién, informando directamente a primaria.

La continuidad de la atencidn engloba, no sdélo a la
adversidad sino a la co-morbilidad y deberd asegurarse
en cualquier espacio donde se realice la atencién:
ingreso, centro de salud, domicilio, ambito educativo...

Si la atencion hospitalaria, en la alta adversidad,
requiere de controles periddicos que impliquen a
distintas especialidades, debera tender a procurarse el
acto Unico, siempre que sea posible, para evitar
contradicciones terapéuticas y desplazamientos.

FUNDAMENTOS

= Se aporta una revisién actualizada, exhaustiva y critica

de la atencién que se realiza por los servicios, con la
perspectiva de la continuidad de la atencién.

(25) Shekelle P, Wachter R, Pronovost P, Schoelles K, McDonald K, Dy S,

et al. Making Health Care Safer II1: An Updated Critical Analysis of the

Evidence for Patient Safety Practices. Evid Rep Technol Assess (Full Rep)

[Internet]. 2013;1-945. Available from:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24423049

-

La continuidad de la atencion se construye sobre el reconocimiento de la funcién propia y la de los otros:
e Lafuncidn de la atencidn cercana. (distintos profesionales de Atencién Primaria)
e Lafuncidén de la atencion de referencia de las distintas disciplinas. (especialidades de Atencién Hospitalaria)
e Laautonomia de la persona afectada y su entorno cuidador préximo.
e Lafuncién de apoyo, conocimiento y acompafiamiento de los iguales que han pasado ya por la situacion.

Son elementos que favorecen la continuidad de la atencion:
e Los sistemas que favorecen la coordinacion entre los niveles de atencion: los protocolos.
e El contacto directo entre los profesionales, sobre todo los encargados de la gestion de casos.
e Elacto unico interdisciplinar y simultaneo siempre que sea posible.
e Los procesos de formacion y planificacion conjunta entre todos los actores.




2. EVOLUCION DEL PROCESO

Ficha8: = “SEGUIR APRENDIENDO”
Yo N v

ri

i "
OPINION 25 ' \ ' COMENTARIOS
Las aulas  hosp ta(anas e(xzsten en todos (os
ﬁo.gplta[es los maestros siguen las indicaciones * E| proceso educativo puede realizarse en las aulas hospitalarias
del tutor d'ef colegio, ¢[epe‘m{en de Fducacion vy en caso de ingresos prolongados. Cuando los equipos de
tienen el mismo horario escolar su funcion es orientacién educativa (EOE) determinan que el nifio no puede
hacer que [os nivios, por [o menos, continiien con el desplazarse al colegio, se le asigna un profesor de atencién en el
proceso educativo y que la pér sea la minima domicilio.
poszﬁ&e}gor ﬂogoztaﬁzacﬂin}om[ongaofa. A & : = Tanto el aprendizaje en las aulas hospitalarias como,
a s . " fundamentalmente, la atencion domiciliaria puede reforzarse
OPINION 26 { # con voluntarios de distintas asociaciones y, de hecho, asi se
el ca;so de las ftscapdcw{m[es fisicas se _pueﬁe- viene realizando.

so[ventar de una forma quizds mds sena;f, con el = Las aulas representan un apoyo fundamental en la adquisicién
tema de las aﬁsca__pacu;{adés intelectuales vy y/o consolidacién de los aprendizajes, desarrollando acciones
trastornos de l(a conducta, [los nirios  con de caracter compensatorio necesarios con la finalidad de
-agresividad, las di fu;u&mj[es son mayores. subsanar desigualdades educativas.
En las USMI se traﬁaja una or coordjnacié‘n = La atencion educativa domiciliaria, segin las familias aportan
con [os]{"rofgsores. . / normalidad, dan sentido al proyecto de vida de los nifios, los

) \ 1 \ deberes y la disciplina resitian la vivencia de la adversidad y
OPINION 27 g S - N : ] permiten la conexion del alumno con su colegio.

St % Sads [ w[_ La implicacidn de los padres ha de orientarse en funcion del tipo
“Pero si QU & ver aa que los padres lo ‘W}’ <78 de adversidad, debe ser colaborativa, y no sustituir las

es normalizacion respecto al colbgw, HHUIEP 5] obligaciones, ni del profesor ni del menor afectado.
‘trata de que [los nirios estén entq:gtenu{os Quieren .

que sus @yos aprendan...

) ) ' FUNDAMENTOS
o o2 Y . \’,'- = Atencién educativa domiciliaria. Instrucciones noviembre
OPINION 28 _ % .3 N 2013.Consejeria de Educacién, Cultura y Deporte. Junta de
En [os*fquyoos de Onentac,wn Fducativa sabéis Andalucia. Consultado el 3/03/2014
26) http://www.ced.junta-
qu? ﬁa:y egpecmﬁzac{qs, ‘m,? fStuIL fos m)ot.m’wos’ gng)alLg_:rija/./es/pon(;?/dcg:n/tgin/Contenidos/P§E/orientacionyatenciondiversidaq/educacio
de autismo, de a’ten{(wn tpmp*r ana...yo lo que noto nespecial/20131121_InstrAtencEducDomicAlumnEnferm/1385040897478 _inst._aed.n
‘es que la relacion con fc[ttqacwn tlene sus oviembre_2013.pdf
Jﬁcull‘qofe& . o . : = En el curso 2013/2014 se atenderan con personal docente a
% \ mas de 21.800 alumnos y alumnas que presentan problemas de

b,

salud en las 47 Aulas Hospitalarias de Andalucia existentes en
'3 30 hospitales de la red sanitaria del Servicio Andaluz de Salud,

» ubicados en 26 localidades.

(27) http://www.ced.junta-
andalucia.es/portal/com/bin/Contenidos/TemasFuerza/nuevosTF/20130902_dossier_in
icio_curso13-14/dossier_inicio/1378126015411 dossier_inicio_de_curso_2013-

2014 .pdf

PROPUESTAS DE MEJORA

Puede afirmarse que actualmente la continuidad de la escolarizacion esta garantizada ante la adversidad en
salud:

e La asistencia a la escuela siempre que sea posible, integrada en el aula o especifica. (EOE)

El aula Hospitalaria para los ingresos prolongados.

e La educacion domiciliaria, cuando otras alternativas no son posibles.

Otra cuestion es que aun hay mucho que trabajar para asegurar el aprendizaje...
A partir de aqui las propuestas de mejora serian:

e Lanecesidad de disponer de recursos suficientes para articular correctamente cada alternativa, especialmente la
domiciliaria, que es la mas deficitaria. Fomentar la implicacion de los padres, cuando sea favorable.
Incrementar la relacion de los profesionales de los ambitos de salud y educacién, y especialmente entre los
maestros de los distintos escenarios alternativos.

El papel de las asociaciones es de refuerzo y complemento, que incrementa el valor de la calidad de la atencion.
Nunca debe ser sustitutiva del servicio.



3. FASE TERMINAL. ULTIMOS DIiAS. DUELO

Fiché 9: . “ACTITUDES EN LA FASE TERMINAL”

‘ A

OPINION 29 & \

.tenemos nivios desde’ 1 ‘mes ﬁasta 16 arios.
:Entonces cﬂ,zro, el concgpto de rte va

variando c[eperwﬁenc[o, unos que piensan que es
una separacion temj)o*mia los que piensan que es
‘una se}mracwn défﬁutw a los ,( arios o pm’ ahi...

OPINION 30 -f #
..tienes que : haber ﬁecﬁo un camino... de

'conﬁanza con el chaval, asi cuando se va
acercando el final todo es mas (levadero, ])\orque es
como el que tiene un amigo o un,gcompcmero que
nunca te va a dejar de (amano.

Si tii tienes eso trabajado, es ms facil dentro de (o
complicadisimo que es. Yo creo que en esos
moment{)s, lo mds Lm}o(n’tante es trasmitirle que
nunca va a estar solo, o sea que tu lo vas a ayuddr
hasta el fmq[ .. Y no huir, no huir. \

= ; AL
OPINION 31 J "
EL silencio es mu;y meo‘;’tante, a veces si ti no
sabes como trasmitir las cosas él te lo va a decir a
ti .Lo que es estar al (ado vy crear un clima de
confianza, para preguntas abiertas: ;Por qué me
[o preguntas?, ;T que siente's{, (Tu que crees?,
itienes miedo?.. .entonces ya empieza a soltar
cosas, ... pero cuando un adolescente te pregunta
mirdndote directamente a los ojos ;me xoy a
morir? Pues...es muy complicado.
. .
OPINION 32 ¥ -
..los nifios saEZm,P cuando se estdn muriendo, o sea
e[l’os lo saben. Muchas veces no hace falta «‘ilue tu se
lo digas ellos lo notan, ademds ellf)s se lo dicen a
‘sus padres. Para nosotros es mds...es como decir es
de dia o es de noche.

_: . - \

«

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

= Lo esencial es tener un proceso continuado de relacion. Es
preciso cuidarla desde la noticia y a lo largo de la evolucion. Se
estd recorriendo un camino, juntos, acompanando. De esta
manera las preguntas van fluyendo.

= Es como una actitud que se adquiere con el tiempo, no hay que
dramatizar, y aunque siempre es complicado, el
acompafiamiento continuado te da las claves de la relacion.

= No siempre se esta en el mismo estado, hay que buscar el
momento. Hay ocasiones con los padres, hay momentos
directamente con el menor, segin la edad: A veces en el
hospital, en UCI, en planta, otras veces puede ser en la consulta,
incluso en una visita domiciliaria. Hay que buscar también los
escenarios adecuados...

= ."el momento de la muerte hay que cuidarlo muchisimo,
porque eso siempre se va a recordar. La madre siempre va a
recordar como murio su hijo, qué palabras dijo no se quien, qué
se hizo bien, qué se hizo mal. Y entonces yo creo que estamos
muy poco preparados para cuidar a esos nifios”.

FUNDAMENTOS

= La conciencia y tratamiento de la muerte va cambiando con la

edad.
(28) Zafiartu C, Kramer CH WM. La muerte y los nifios. Rev Chil Pediatria.
2008;79(4):396—7.
(29) Aguayo J, Arcos L, Cia R . El final de la vida en la infancia y la adolescencia.
Consejeria de Salud. Junta de Andalucia; 2011.

= De acuerdo con los hallazgos recientes, el cerebro humano no
alcanza su plena madurez hasta los primeros afios de la adultez
temprana. Estos cambios afectan a la corteza prefrontal,
relacionada con funciones como la planificacion y anticipacion, y
por tanto condiciona la forma de comprender e interpretar la

muerte.
(30) Oliva Delgado A. Desarrollo cerebral y asuncion de riesgos durante la
adolescencia. Apunt Psicol. 2007;25(3):239-254.
= La relacion entre aprendizaje por asociacion de situaciones en
la formaciéon de las emociones condiciona actitudes vy

respuestas futuras.
(31) Panksepp J. What is an emotional feeling? Lessons about affective origins from
cross-species neuroscience. Motiv Emot [Internet]. 2011 Jul 2 [cited 2014 May
12];36(1):4-15. Available from: http://link.springer.com/10.1007/s11031-011-9232-y

/4

Hay que buscar el camino y acompanar. Las situaciones sin recorrido de “ya que estamos te queria decir”
siempre conduce a sufrimiento de los afectados y desgaste de los profesionales.

La relacion a lo largo de todo el itinerario ha de ser continuada y compartida por los niveles asistenciales,

apoyados, si es posible, por las asociaciones.

Si se ha efectuado correctamente la noticia, teniendo en cuenta no solo la comunicacién sino las emociones y
las relaciones...Si se ha ido mas alla del control de sintomas en la evolucién y se ha comentado el “écdmo nos

sentimos?, ¢{Esto a donde nos va a llevar?, {Qué podemos hacer?...”,

2

la fase terminal, siempre dificil, sera

menos dramdtica y habremos reducido el sufrimiento en lo posible, incluso aportamos consuelo y sentido.




3. FASE TERMINAL. ULTIMOS DIiAS. DUELO

Fiché 10: “LOS PROFESIONALES COMO AFECTADOS”

OPINION 33, : . '
..estuvimos hablando "dé o torpes que nos
senttmos los med{cos en el momento de (a muerte...
No se sabe que hacer, si (a mcw[je entra, si la
madre no entra, si no se cuantos...Si quiere ver el
caddver, si no quiere wver el cadadver...
Necesitamos  preparar mucho mds a los
_profesionales, para enfocar, encarar el tema de (a
muerte con mucha mds naturalidad de (o ?ue lo

hacemos. 1 !

1
ri

. : . .
OPINION 34 ; | '
Vosotros formdis al_ yersdna[ auxiliar, auxiliares...
‘Enfermeros, ;De que forma los formdis?
En oncologia, tiu ves a las auxiliares ‘lque los
amortajan, con una entereza Yy una cosd, que
tardan mucho tiempo en fiacerlo y es adinirable.
(Como se cuida (a muerte desde el punto de vista
reﬁgwso?, por ejemplo musu[ma:ri, que cada vez se
damds... |
OPINION 35 ; ¢ '
Entonces cuando tenemos un nifo de pa[mtwos
contactamos con los paliativos de adultos me’a que
nos aym[en en el cuidado de nivios.
Contactamos también con el pediatra del centro
de salud, para que en la medida. de (0 posible, echie
una mano, 'si puea[e ir a visitar alnirio en casa...

kY Fi - -f r i
OPINION 36 ¥ 3 :
Lo ideal; y por [quue yo [lévo twmpo _peléam{o, es
que haya una unidad de cuidados ‘p)z[iatwos
pedidtricos, de atencion, dbmwt[mrm pedidtrica
para nirios...con una buena coMumcacwn con el

equipo de atencion Jm'mwma

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS
= Lo ideal para que un servicio responda integralmente a la fase
terminal y a los ultimos dias es hacer una formacién conjunta que
afecte a todos los estamentos, en la que se reconozca el espacio y
la forma de proceder de cada sector profesional, y se asuma de
forma conjunta.
= El escenario mas importante es el mas cercano, por lo tanto, los
profesionales de atencién primaria deberdn debatir también, de
forma conjunta, estas situaciones.
= Especialmente en atencién infantil la formacién convencional es
para curar, asistir y, como maximo, cuidar. Por lo tanto, también
hay que formar para acompafiar, incluido hasta la muerte, incluso
después de ella. Cualquier profesional tendra que desarrollar los
perfiles paliativos acorde con sus funciones, y debe ser el que en
condiciones normales realice la funcion paliativa integrada con el
resto de funciones.
Los cuidados paliativos especializados en menores deben de ser
un recurso de asesoria y referencia, que prestarian atencion
directa sélo en procesos puntuales, muy excepcionales.
En estos procesos contar con un voluntariado experimentado
(Cruz Roja, Asociaciones contra de cancer...) facilitan esta labor, de
forma cooperativa.
/7.4

FUNDAMENTOS
= Disonancia cognitiva: Teoria que explica la forma en que
reelaboramos o reinterpretamos nuestras conductas o
pensamientos, de forma que mantengan un estado de coherencia
con una nocion idealizada de lo que somos, de como nos
percibimos, de nuestro autoconcepto y autoestima. La nueva

informacion ha de integrarse en los patrones preexistentes.
(32) Tavris, C and Aronson E. Mistakes were made (but not by me): Why we justify
foolish belief, bad decisions and hurtful acts. Orlando: Houghton Mifflin Harcourt; 2007.

= Ego depletion: Cuando se nos sitla en una situacion adversa,
donde intentamos ejercer el control sobre nuestra conducta, al
desaparecer dicha situacion se produce un efecto rebote con

pérdida de autocontrol sobre eventos posteriores.
(33) Berkman ET, Miller-Ziegler JS. Imaging depletion: fMRI provides new insights into
the processes underlying ego depletion Soc Cogn Affect Neurosci. 2013;8:359-61.

= Indefensién aprendida: efectos cognitivos, emocionales y
conductuales por incertidumbre y ausencia de control percibido.
Necesidad de contar con recursos que propicien una respuesta

aceptable.
(34) Vollmayr B, Gass P. Learned helplessness: unique features and translational value of
a cognitive depression model. Cell Tissue Res 2013;354(1):171-8.

Procurar escenarios de formacidn, con referencia en los cuidados paliativos especializados. Hay que propiciar
la formacién conjunta, en cuyo seno se puedan compartir los roles, adquirir el perfil paliativo correspondiente
a cada profesion y articular una respuesta conjunta, de todo el servicio, a esta situacion. Esta iniciativa es
inexcusable en servicios especiales de alta mortalidad como UCI, hemo-oncologia, neurodegenerativas,

neonatologia...Tener en cuenta las situaciones especiales como la mortalidad en nonatos.

Especialmente la enfermeria gestora de casos,

los distintos profesionales de la atencion primaria y el

voluntariado experimentado deberdn plantearse profundizar en este tipo de atencién, de forma compartida,

en el dmbito mas cercano de la atencidn.




3. FASE TERMINAL. ULTIMOS DiAS. DUELO

Ficha 11: “PEDIR PERMISO”

OPINION 37 f )
La necesidad de pedir permiso para ver
qué informacion desean, pedir permiso
para desarrollar determinados rituales
Y eso no estd en la cultura de los médicos,
Nno se en otros estamentos, }o%o los
médicos no tenemos la costumbre de
pedir permiso, seguimos nuestro rol de
expertos. | .

\

. M
OPINION 38 f b4

.es una cosa en la que deberiamos
a_premfer, porque 45 algo que fuego nos
beneficia y (a re[acwn con la famt[m
mejora. f
Hace que la persm]m cobre | valor,
recupere el valor de “experto en si
mismo”, entonces la relacion se hace mds
igua[itaria. En definitiva, pedir permiso
para casi todas las cosas, incluso (as
aparentemente {encﬂ[lhs

] . 1 I i

OPINION 39 f |
Cuando (a pediatra te explica, te dice...
tu lo entiendes, ‘te lo ha ex_p[tcaofo
peﬁectamente, sabes como va y o
entiendes, (0 asumes, =Y dices: Si, si,
perfecto. l

Pero si no te da esa primera explicacion
que tu entiendes _perfectan}ente, Y que
estd explicando el porqué; estoy
hablando de una cosa que es muy simple;
“es cuando tu lo ent)[ndés y tienes

dificultades para asimila
[

OPINION 40 . { -,

A e[[os les das un poder, y entonces ellos
‘estdn mads dispuestos a traﬁajar. Se
refuerza (a confianza v la adhere
Tenemos que hablar de [a muert c&a su
hijo... De alguna manera seria solicitar
“su  consentimiento”...informado para
dialogar sobre su hijo.

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS
= Pedir permiso en la relacion que se establece entre el personal sanitario, el
menor afectado y los padres... tiene un efecto inmediato:
0 Da poder a los afectados... produce un empoderamiento de
“experto en si mismo.”
O Plantea un escenario de respeto, aunque la relacién sea
asimétrica, se hace mas equitativa.
0 Es como establecer un consentimiento informado cercano, que
pasa de ser aséptico a empatico.
= Crea un clima favorable para afrontar situaciones vitales comprometidas
de alta adversidad, incluido el proceso de morir.

FUNDAMENTOS

= “.Si bien la informacion es un elemento clave en los procesos
comunicativos, la autodeterminacion real de una persona solo serd posible
cuando se reconozca que también reside en ella la capacidad y la
responsabilidad de tomar decisiones concernientes a su propia salud.
Por tanto, la toma de decisiones compartida es un aspecto de la relacion
clinica relacionado con la promocion de la autonomia y con el concepto
responsabilidad compartida.
Tomar decisiones siempre es complicado, y mds en situaciones de
incertidumbre o en aquellas que tienen una elevada implicacién emocional”

Azucena Couceiro
(35) Couceiro A. Tecnologia, dolor y sufrimiento en las unidades de criticos. En: Bayés
R, editor. Dolor y sufrimiento en la practica clinica. Barcelona: Fundacion Medicina 'y
Humanidades Médicas; 2003. Vol. 2, 53-67.

(36) Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica:

= Art. 2. Principios basicos.
1. La dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su
voluntad y a su intimidad orientardan toda la actividad encaminada a
obtener, utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informacion y la
documentacion clinica.
2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere, con caracter
general, el previo consentimiento de los pacientes o usuarios. El
consentimiento, que debe obtenerse después de que el paciente reciba
una informacion adecuada, se hara por escrito en los supuestos previstos
en la ley.
3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de
recibir la informacién adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

Se puede decir que se es autonomo en la medida en que puedo conocer lo
que sucede (menos incertidumbre) y lo que puedo hacer con ello (mas control
percibido), por una parte, y por otra, puedo actuar sobre ello, pudiendo
manejar de alguna forma la situacion.

Pasar de una posicion de asistencia clinica a otra, que incorpora ademas el acompafiamiento en procesos de
alta adversidad, implica un cambio importante de actitud:
o Tiene que compartirse la condicidn de experto

« Se establece una relacion mas equitativa
o Induce el consentimiento para entrar en ambitos de mayor intimidad
En conclusién es como pedir permiso...




3. FASE TERMINAL. ULTIMOS DIiAS. DUELO

Ficha12: “ULTIMOS DiAS”

OPINION 4-1 | (
FHemos pasado de un!extrerrw a otvo, de (a
actitud paternalista, donde todo se decide
por los }m'ofekwnalés q la que todo se
decide por las personas afectadas.. L
Entonces a veces nos hemos encontrado
con eso, con padres que estdn por encima
de mo una decision meaﬁca, si no una
decision moraly ética...

Entonces eso engancha co>| lo que decias
de la obstinacion terapéutica... un niro
sigue en cuidados intensivos, y se le SIgue
dando ~ quimioterapia y se le sigue
intubando, porque los j)acfres qutereft que
siga asi., | _

OPINION 42 ¥ -

‘Hemos comentado un cohcepto dé
cuidados paliativos que se entie si se
recorre el camino de la atencwn funtos,
‘de forma que ‘@ ‘intervencion de los
ultimos dias estd muy relacionada con el

proceso anterior. 5 _ : 3
OPINION 43 , { "
Limitacion | del f{ﬁ;erzo Terapéutico,
fncarmzamlel'nto ﬁrapeutwo, Yo

prefiero la Adecuacion Terapéutic&l, Qué
es lo mejor en este momento para este
chaval? Pues o mejor ponerle una
‘mascarillita de oxigeno, Y ponerle una
sedacion, y no se cuanto, porque es que ya
es el tiltimo momento de su vida.. .0alo
mejor hay que operarlo porque va a wa
dos afios Mas. |

OPINION 4-4
‘Cada 'vez mis los _padves tienen aferecﬁo a
estar con sus hijos... Los residentes
cuando acabdbamos de hacer el trabajo
- nos dedicdbamos a recoger\a los nirios, y a
mecerlos, porque se_levaban 4 o 5'horas
sin poder ‘estar al lado de sus padies.

.f

PROPUESTAS DE MEJORA

V

COMENTARIOS

= En ocasiones puede producirse un dilema entre la decisidn terapéutica de
los profesionales y la de los padres (pensemos en los casos en que son los
padres los que se obstinan terapéuticamente...). Para resolver estas
situaciones se han creado los comités de bioética asistenciales.

= Si de nuevo se hace prevalecer la atencidn conjunta durante todo el
proceso, las decisiones de los Ultimos dias se habran tratado con
anterioridad (planificacién anticipada), con lo que se gana tiempo para la
toma de decisiones y la forma de plantearlo suele ser mas natural.

= El concepto positivo que se vierte en las opiniones de “adecuacién
terapéutica” se daria con mayor frecuencia si se asegura la atencidn
continuada. Si la relacion en los ultimos dias es nueva y brusca las
situaciones se complican y aparecen los dilemas.

= Bien por induccién: “¢Donde va a estar mejor que en hospital?”, bien por la
idea de que “Siempre se podra hacer mas” el porcentaje de muerte en el
hospital es abrumador respecto al domicilio. Lo que plantea que:

o El proceso de muerte en el hospital debe optimizarse al maximo:
permitir la presencia continuada de los padres, la despedida y la
atencidén post mortem.

0 La muerte en el domicilio siempre se articulard con los cuidados
paliativos domiciliarios propiciados por la atencidn primaria, con la
referencia de los servicios especializados y el apoyo de voluntariado

experimentado.
FUNDAMENTOS
(37) Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en
el Proceso de la Muerte:
= Art. 21. 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, limitara el esfuerzo terapéutico, cuando la situacion
clinica lo aconseje, evitando la obstinacion terapéutica.
= Art. 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencion.
1. Toda persona tiene derecho a rechazar la intervencion propuesta por los
profesionales sanitarios, tras un proceso de informacion y decision...
(38) DECRETO 246/2005, de 8 de noviembre, por el que se regula el derecho de las
personas menores de edad a recibir atencion sanitaria en condiciones adaptadas a las
necesidades propias de su edad y desarrollo:
= Articulo 8. Derecho al acompafiamiento.
(39) Barbero J, R. Bayés R, et al. Sufrimiento al final de la vida. Medicina Paliativa Vol.
14: N.° 2; 93-99, 2007:
“Quizas..., en el fondo, la experiencia de sufrimiento mds lacerante tiene que ver
con lo relacional. Lo que puede asustar no es tanto el sufrimiento en si, sino un
sufrimiento que no pueda ser compartido”

Optimizacion del proceso de muerte en el hospital
e Los profesionales que pertenezcan a un servicio donde exista riesgo de muerte prematura, deberan adquirir
formacion paliativa y articular una respuesta conjunta a nivel de todo el servicio.
En cualquier caso, esta respuesta asegurara la presencia continuada de los padres, propiciara las mejores

condiciones para la despedida y protocolizara la intervencion post mortem.
Optimizacién del proceso de muerte en el domicilio
e Los profesionales de atencién primaria que atienden a familias con nifios en riesgo de muerte prematura deberan
adquirir formacion paliativa para propiciar el acompafiamiento.
Prestaran atencion, ademas del control de sintomas, a las emociones y sentimientos que se dan en los ultimos dias
y en la atencidn post mortem.
Debera propiciar la participacion del movimiento asociativo y voluntarios experimentados de la zona.




3. FASE TERMINAL. ULTIMOS DiAS. DUELO

0

Ficha 13: “EL DUELO COMPARTIDO”

OPINION 46 f ',
...habrd gente que en realidad tendrd el apoyo y
considerard que quienes' le han acompariado son
referencia, y son cdlidos; pero otra gente te echan la
culpa o te asocian a la situacién y no quieren verte...
y por eso cada persona lo ha vivido de una manera
distinta. 1
En muchas ocasiones esto jamds se supera,... y en
otras menos, en las que se ha mantenido el vinculo.
Ya ha pasado el vinculo puramente profesional y se
ha convertido en algo mds personal. Es decir, tanto
la familia como vyo Lmisma, como enfermera,
necesitminoy cerrar el capitulo.

: i y : (2
OPINION 47 4 { A
A [a familia le tiene que quedar muy claro de qué se
ha muerto su Aijo, por qué se ha muerto, y que todo
fue claro en el momento de (a muerte... Si toﬁo eso no
queda cerrado es dificil que el duelo sea normal...
Tiene que quedar muy claro en el momento de la
muerte que se ha hecho todo (o posible por parte de
ellos y por parte de nosotros, de a pesar de todo
el chaval se ha muerto. Si queda alguna duda, algin
resquiciok:.. , :

n . ' G R

OPINION 48 ; Y "N
...los abuelos,  cuando 'se muere el nirio (o
pasan...Vamos yo creo que el dolor que sienten esas
personas no sé Ssi es mayor o menor que el de los
padres. A los hermanos también habria que
ayudarlos porque ademds estdn en una situacion
muy dificil, a veces (a sensacion de pensar no me fia
i

tocadn a mi " ¢ 1
r

OPINION 49 i BN .
Reforzarle mucho, reforzarle mucho en su_papel de
luchadores durante toda la enfermedad, de que lo
han hecho estupendamente, que (o0 Aan hecho genial,
que han sido unos padres maravillosos, y que bueno,
que mds mo podian haber hecho. O sea, es muy
importante cuando se muere el nivio decirle eso.

i .. \

PROPUESTAS DE MEJORA

—~

—
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OPINION 50 f : ;
...mejor, en vez de que vengan los 1_;asico’[ogo.'c a contarnos la
teoria del duelo vy patatin, que estd muy bien ;eh?, que
vengan los padres y nos digan a mi me hubiera gustado
esto y esto y esto. A mi me hizo, me {iieron fatal esto, esto

y esto, y ademds les creeremos porque... ¥

i

COMENTARIOS
= Hay que saber leer lo que prefieren los padres en esos ultimos
momentos e inmediatamente después. Unos piensan vivirlo en
una intimidad mas absoluta y, en cambio, otros precisan de
apoyo y consuelo. Las situaciones son muy diversas.
= En cualquier caso, la familia requiere un relato coherente de
todas las decisiones e intervenciones en los ultimos dias, tanto
de la actuacidn profesional como de ellos mismos.
= Insistir en la implicacion de los profesionales en estos
momentos, que han protagonizado la atencién en todo el
proceso y no pensar en delegar en otros profesionales esta
funcidén. No delegar ni huir.
= Es importante no solo tener protocolizadas estas situaciones
sino considerar el valor de transmitir que se ha hecho lo mas
adecuado en cada momento, asegurando, al menos, tres
cuestiones:
0 La presencia continuada de la familia con la persona
menor afectada.
0 Propiciar las condiciones para que se pueda producir
la despedida.
0 Reforzar el papel del menor en el proceso, de ellos
mismos y de la sintonia con los profesionales, tras el
fallecimiento.

FUNDAMENTOS

= El mecanismo de interpretacion del hemisferio izquierdo esta
continuamente trabajando en la busqueda de significado de los
hechos o acontecimientos que se nos presentan, con la finalidad
de encontrar coherencia, orden y razones, sentido.
(1) Gazzaniga M. The Split Brain Revisited. Updated from the July 1998
issue. Sci Am. 2002;12:26-31.
= Si estos eventos se producen en una situacion de alta
adversidad, impregnada de incertidumbre y ausencia de control
percibido (Indefension Aprendida) vivida como amenaza se
propicia el sufrimiento. (Modelo amenaza-recursos, Bayés)
(9) Vollmayr B, Gass P. Learned helplessness: unique features and
translational value of a cognitive depression model. Cell Tissue Res 2013
Oct [cited 2014 Apr 22];354(1):171-8.
(40) Bayés, R. Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Anuario de
Psiologia, Vol 29, n° 4, 5-17.1998.

Cuando los profesionales han sido referencia y acompafiantes en todo el proceso también son afectados y precisan
compartir el duelo. A veces la tendencia es a evitar implicarse, a huir, a no mostrarse, tras la muerte; esto no suele
entenderlo la familia, que en esos momentos precisan de un apoyo, que por otro lado es muy factible.

Los profesionales se enfrentan a estas situaciones de forma muy diversa, en relaciéon a su manera de expresarse. Hablamos
aqui de gestion emocional, no de expresiones emotivas. Tras la muerte se presentaran oportunidades para mostrarse,
dando apoyo y consuelo. Estos momentos hay que saber detectarlos: Proceso de amortajar, en la habitacién, en el
domicilio, en el tanatorio...

La mirada a la familia debe ser amplia y no pararse en los padres, abarcando a abuelos y hermanos.
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la relacién
5 ACOGIDA
Reducir el sufrimiento
6
6
La acogida Navegando en la
I g adversidad
EVOLUCION DEL . / ) . ,7 REFERENCIA
PROCESO Acompainamiento en Continuidad en la Y
las emociones atencion CONTINUIDAD
8 8
La relacién cuidada Seguir aprendiendo
9 9
Al lado también enla Actitudes en la fase
ucli terminal PROTOCOLO
Y
10 ACTITUD
10 .
Los profesionales
- En casa... fectad * Presencia
FASE TERMINAL como atectados :
ULTIMOS DiAS 11 11 continuada
DUELO La batalla campal Pedir permiso
12 12 * Propiciar la

La despedida

Ultimos dias

13
Y después...

13
El duelo compartido

despedida

= |ntervencion
post mortem

El cuadro anterior contiene las fichas resultantes de los dos grupos focales: el de
padres y el de profesionales, clasificadas en orden al momento del itinerario al que se

refieren.



ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

De una lectura comparativa e integrada se deducen los elementos esenciales de cada
fase:

= Las aportaciones integradas que se refieren a la etapa de la noticia y la adaptacion
a la misma. Resultando que:

0 Se insiste en que, aunque hay que capacitarse para dominar las técnicas
de informacion correspondiente, la noticia no solo es un problema de
comunicacion.

O Incorporar la gestion de las relaciones teniendo en cuenta su
repercusiéon emocional y conductual de las reacciones ante Ia
adversidad.

0 Laimportancia de la acogida, que se inicia en la primera noticia y que se
extiende a lo largo de todo el proceso.

= Aportaciones referidas a la evolucién:

0 Es necesario completar el trabajo sobre el control de sintomas con la
transferencia para el control de las situaciones.

0 Para ello es esencial constituir y mantener la referencia y garantizar la
continuidad de los procesos.

= Aportaciones respecto a la fase terminal:

0 Se realiza de forma mucho mas natural si se ha mantenido la referencia

y la continuidad de la atencidon desde el primer momento y durante

todo el proceso.

Aungue sera siempre importante propiciar el proceso de despedida.

0 Incorporar en el proceso de la atencion la intervencién profesional post
mortem.

o

|7 1
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ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Andlogamente a como se ha presentado el vaciamiento de las opiniones de los dos
grupos focales anteriores, se han extraido las fichas correspondientes al grupo focal de
profesionales y afectados en situacién de adversidad en salud con desigualdades
sociales. En este grupo las opiniones del grupo focal de profesionales, de los servicios y
las asociaciones, han sido completadas con opiniones extraidas de las entrevistas
abiertas realizadas a personas afectadas.

En esta ocasion las aportaciones no se presentan, necesariamente, siguiendo las fases

habituales, aunque si se ha tenido en cuenta de forma general el itinerario de atencién
compartida:

FICHA

1 Tienen mas riesgo de enfermar los menores de hogares pobres

2 Existen dificultades para la deteccidn de este tipo de casos

3 La adversidad sanitaria tiene mas impacto en hogares de bajos ingresos

4 La carga de cuidados expulsa del mercado laboral a las mujeres de esta situacién
5 La recesion ha afectado a los recursos publicos y privados




ADVERSIDAD EN SALUD EN SITUACION SOCIOECONOMICA Y SANITARIA DESFAVORABLE

\ Ficha 1;

N \

“TIENEN MAS RIESGO DE ENFERMAR LOS NINOS Y
NINAS DE HOGARES POBRES”

OPINION1 | f
x

¥
Yo no tengo nada, en mi casa no entra nada,
solamente (o que yo [levo. Que me hago diez euros,
pues diez euros, tiu me dices a mi diez euvos, siete
hijos. No es plan, no es plan. Yo estoy a cero. A mi
'Ime pueden mirar mi expediémte que en mi casa no
entra absolutamente nada, nada. Y cuando me
hace falta una caja de insulina me tengo que buscar
los diez euros, y si me falta la caja de Enantium me
tengo que 6usgar otros diez

OPINION 2 .

Los ambientes que desde muy pe(iueﬁos los nirios
tienen, bastante mnormal que tengan wmuchas
_patologias relacionadas con., sobre todo, bronquitis y
desde muy chiquititos muchos problemas también
regpiratorilos. v desarrollo, de crecimiento,
‘también mos encontramos bastantes casos. ‘Una
alimentacion muy deficitaria, vamos, o inadecuada.

OPINION 3 \

’
Después a mi me han mandado [a] una asociacion
donde estdn los nirios asi retrasados vy con sindrome
de Do yld'iscapaciafadi mental. Me los mandaron

tanto de servicios sociales como del Ayuntamiento
me mandaron alli, y vyo tenia que pagar durante
todos los meses el curso, y cuando terminara el curso
entonces me devolvian el dinero, le devolvian el
dinero a mi hija. Yo, si pagdﬁa el curso mis hijos no
comian. |

PROPUESTAS DE MEJORA

-~ —

COMENTARIOS

= Existen cada vez mas personas con dificultades para pagar
medicamentos, para afrontar los suministros de agua o luz,
para mantener las viviendas. Unas malas condiciones de vida,
en especial en la infancia, pueden generar enfermedad.

= las desventajas se distribuyen de manera desigual y se
acumulan, de manera que en muchas ocasiones la presencia
de un factor de exclusion induce que aparezcan otros.

FUNDAMENTOS

= Espafia es uno de los paises desarrollados con las tasas mdas
altas de pobreza infantil. (1)

= las desigualdades en la forma en que estd organizada la
sociedad derivan en una mala distribucion (...) de las
posibilidades de desarrollarse en la vida y gozar de buena
salud. (2)

= Existen procesos "resistentes", con capacidad para reproducir
la pobreza y la exclusién, y de generar circulos de
retroalimentacién de su situacion. (3) Los riesgos sanitarios a
menudo caen en cascada, uno lleva a otro, en una espiral
descendente. (4)

= Es mas probable que una familia pobre viva en un contexto
con menos apoyos sociales, los padres tengan menos
formacion para comprender las enfermedades, y menos
control sobre los entornos fisicos. En estas condiciones, las
necesidades de un nifio enfermo pueden ser minimizadas,
pues otras necesidades basicas se ven como mds urgentes. Lo
cual puede deparar mas emergencias médicas, menos

medidas preventivas y, a menudo, mayor morbilidad. (4)

e Debe realizarse un seguimiento especial, empezando en la atencién primaria, a las familias en
desventaja social con hijos con problemas importantes de salud o sintomatologia mal definida.
La intervencidon temprana en salud en colectivos en situacion de exclusion puede contribuir a

evitar procesos resistentes.

e Ademas, lo indicado en el IV PAS (1) en su Compromiso IV, especialmente en sus metas 4.1.
(mejorar condiciones de vida que influyan en reducir las desigualdades en salud), y 4.2. (mejorar
el impacto de las politicas de redistribucion de la riqueza en la reduccion de las desigualdades en
salud.

(1) UNICEF (2013). Bienestar infantil en los paises ricos. Un panorama comparativo. Report Card n2 11 de Innocenti. Florencia, Italia: UNICEF.
(2) Comision sobre Determinantes Sociales de la Salud, Organizacion Mundial de la Salud (2009). Subsanar las desigualdades en una generacion: alcanzar la equidad sanitaria actuando sobre

los determinantes sociales de la salud. Organizacién Mundial de la Salud.

(3) Victor Renes (2006) Sugerencias para un nuevo Plan Nacional de Inclusién. En Fernando Vidal Fernandez (coord) (2006) Exclusion social y estado de bienestar en Espafia, Fundacién Hogar

del Empleado- Icaria Editorial

(4) Jodn M. Patterson (2002) Integrating Family Resilience and Family Stress Theory. Journal of Marriage and Family, Volume 64, Issue 2, pages 349-360, May 2002




ADVERSIDAD EN SALUD EN SITUACION SOCIOECONOMICA Y SANITARIA DESFAVORABLE

-0

Fi‘ché 2:

“EXISTEN DIFICULTADES PARA LA DETECCION DE

» . ESTETIPO DE CASOS”

] [ i
OPINION 1 | A
Me entiendes, ;no? Lo que yo quiero decir. E( doctor
[Especialista] me dice s ’;esto lo ﬁ iéramos sabido
antes" Y yo le digo "Doctor, pero si él; que es doctor
[Atencion Primarial, no r(fe lo ha dicho. Porque si é[
me dice: "Vetk a Vabme, o vete a (a Virgen
n'JVlaca'rlna, a s centros este que son mds
especializados o mds este" yo me habria ido, cudnto,
doctor. (..) Y el otro me dice: "Bueno, no pasa nada,
ya ni modo, yf\l estd [a enfermedad, ya...".

OPINION 2 .

No, pero puedes encontrar mﬁﬁwo cualquier
problema, (levarlo sitio donde 'tal y que te lo
devuelvan como un jimton. f

OPINION 3 ﬁal  /
Pero es que muc veces Mo
tienen miedo. Nos tienen mie
_perfectamente, conocen los casos
quitado. (. )

La gente sabe que va a las instituciones si les dan
algo a cambio, y sino, nowva, estd claro.

os vienen porque
(..) Lo conocen
los que se los han

OPINION 4 ! [J
0s

Si, pero que no mos llegan, no nos [egan. No
conocemos. Van [legando pero cuando (legan al
limite, cuando ya el proﬁ(emh... (...) Llegan c
cronifican.

0 se

PROPUESTAS DE MEJORA

-~ —

COMENTARIOS

= Existen dificultades para la deteccién temprana de casos de
enfermedad en nifios pobres, en ello inciden numerosos
factores. Uno de ellos es que los padres temen perder la
custodia de los hijos. Por otra parte perciben, tal vez de forma
exagerada por la alarma social, que existe una falta de
respuesta institucional.

= Respecto a los profesionales sanitarios, en los casos en que
coincide exclusion y adversidad sanitaria, pueden confundir
sintomas clinicos con problemas psicosociales. Igualmente,
desde los colegios y los servicios sociales pueden parecer
problemas psicosociales lo que son sintomas de un proceso
patolégico.

= En tercer lugar, a veces la estructura institucional de
incentivos no favorece la derivacion a niveles de atencién mas
adecuados.

=

FUNDAMENTOS

A menudo el miedo o el estigma asociado a una
situacidn dificultan que las familias la manifiesten (5).
Faltan conocimientos precisos por parte de los docentes
para valorar adecuadamente los comportamientos
disruptivos de sus alumnos como un sintoma de una
posible necesidad educativa especial precisada de
dictamen por el EOE (6). De hecho, en los contextos de
pobreza se produce un menor rendimiento cognitivo, y
ciertas patologias pueden pasar inadvertidas (7).
Ademds, puede no existir una via directa, rapida vy
efectiva de derivacion (8).

Para evaluar situaciones que presentan el binomio pobreza y adversidad en salud, considerar:

1. Que existen frenos para que los cuidadores acudan a los servicios: los padres estan
concentrados en las necesidades basicas de la familia, les resulta dificil detectar necesidades
especiales y temen perder la custodia de sus hijos.

2. Que los profesionales de distintos servicios pueden atribuir a efecto de la pobreza lo que son
sintomas clinicos.
Puede considerarse introducir en la gestion clinica clausulas sociales que favorezcan el acceso de
este tipo de casos a especialistas si esto acelera su valoracion.

o Se debe subrayar que las formulas participadas y compartidas son mas eficaces en la valoracion
de estos casos.

(5) Horno, P., Santos, A., & Molino, C. (2001). Abuso sexual infantil: manual de formacion para profesionales. Madrid. Save the Children Espafia. p 112

(6) Defensor del Menor de Andalucia (2007) Menores con trastornos de conducta en Andalucia: informe especial al Parlamento. Defensor del Pueblo Andaluz, 2007.

(7) Guo, G., & Harris, K. M. (2000). The mechanisms mediating the effects of poverty on children’s intellectual development. Demography, 37(4), 431-447.

(8) Rodriguez, A. A., del Mar Garcia-Gil, M., Llovera, N. F., & Liria, A. F. (2013). Programa para facilitar la deteccién precoz de trastornos mentales graves en el medio escolar: lecciones
aprendidas de una experiencia piloto. Revista de la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria, 33(119), 537-554
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Fi‘cl;ai T “LA ADVERSIDAD SANITARIA TIENE MAS
i3 . IMPACTO EN HOGARES DE BAJOS INGRESOS”

]

OPINION 1 \ S 11 &1 COMENTARIOS
- Aumentan [os conflictos de relaciones en [as
familias, aumentan los est’jac{os de ansiedad. = La menor capacidad de respuesta a las adversidades
- No ﬁay un aumento de }omfaciones, aunque ﬁayh sanitarias en los contextos de bajos ingresos generan mayor
conf[zcj,os en e[mat*rzmomr estrés en los cuidadores, con su correspondiente impacto en

a a ﬁa er, no se separan. Se (o tienen que la salud y en la convivencia.
.cﬁu_pa l = Una mala situacién de convivencia afecta negativamente a los
-y aun)que haya un divorcio emocional y que el hijo nifios enfermos.
estd en el centro, Y que ahi e piezan los _proﬁlémas = Una intervencion familiar puede reportar beneficios
de conducta, porque ademds es que lo detectas, las sanitarios.
familias no se separan. Torque por su hijo tiene que Z
estar ahi,

- No, por su hijo y por [a situacion: ";Pero donde voy, FUNDAMENTOS

donde me meto?" Me dice la gentejen las consu[tas.

"Si, yo me separaria, pero ;donde voy, d?n;u[e me = E| cuidado de personas dependientes se relaciona con
meto? ;Con quién?" un mayor estrés (9), y con una mayor probabilidad de
/ conflictos de pareja (6).

OPINION 2 \ ! : » |3 literatura indica que la inestabilidad financiera puede
¢La Me de mis_hijos? Sefue: espues ‘lflé se fue exacerbar el impacto negativo del cuidado sobre la
metio a la Junta de Andalucia por medio. Yo, el salud mental de los cuidadores (10)

tema de desamparo... (..) Y yo que iba a hacer uso de = |los conflictos matrimoniales, a su vez, inciden

mis derechos a cuenta de mis hijos, porque a mi no

) | ) negativamente en la salud de los nifios (11). La reforma
me los tiene que criar mtdle. Y sin embargo ella no, . (11)

legislativa de 2005 aumentd la posibilidad de los

ella renuncio, renego firmo el acuerdo de A -
desamparo y 5.7 5 Que (o firmé en [21] R b divorcios a las clases pop'ulare.s (12),.pe'ro la recesion
Andalucia ella. No contenta con eso, después de que fuerza a menudo una convivencia conflictiva.

hizo todo eso, después me dtilnuncia que se habia ido = Diversas intervenciones familiares se han asociado
de mutuo acuerdo, que yo no le dejaba de ver los consistentemente con buenos resultados en nifios con

enfermedades crénicas y discapacidades (13).

PROPUESTAS DE MEJORA /4

La intervencidon familiar es una herramienta util a partir de la evidencia, pero costosa.
Parece razonable favorecer su uso en estos casos. Los elementos de esta intervencion son los
que siguen (9): 1) Equilibrar la enfermedad con otras necesidades familiares 2) Mantener
vinculos claros, 3) Desarrollar competencias de comunicacion, 4) Atribuir significados positivos
a la situacion, 5) Mantener la flexibilidad de la familia, 6) Mantener la cohesion de la familia, 7)

Implicarse en esfuerzos activos de afrontamiento 8) Mantener los apoyos sociales y 9)
Desarrollar relaciones de colaboracion con los profesionales.

Si los medios no alcanzan para este tipo de intervencion, tener muy en cuenta que la red
relacional de la familia tiene especial influencia en la eficacia de los tratamientos y en el
prongstico.

(9) Pearlin, L. I., Mullan, J. T., Semple, S. J., & Skaff, M. M. (1990). Caregiving and the stress process: An overview of concepts and their measures. The gerontologist, 30(5), 583-594.

(10) Modnica Dominguez-Serrano, Rocio de la Torre Diaz, Oscar D. Marcenaro-Gutiérrez (2011). Género y cuidado: desigualdades en la atencidn a la discapacidad. Cuadernos de Ciencias
Econdmicas y Empresariales, (61), 11-38.

(11) Savage, S., & Bailey, S. (2004). The impact of caring on caregivers' mental health: a review of the literature. Australian Health Review, 27(1), 111-117.

(12) Flaquer L. et Garriga A., 2009, « Marital disruption in Spain : Class selectivity and deterioration of economic conditions », in Andress H. J. et Hummelsheim D. (dir.), When Marriage Ends,
Cheltenham, Edward Elgar, p. 178-210.

(13) Campbell, T. (2006). Improving health through family interventions. In D. Crane, & E. Marshall (Eds.), Handbook of families & health: Interdisciplinary perspectives. (pp. 379-396).
Thousand Oaks, CA: SAGE Publications, Inc. doi: http://dx.doi.org/10.4135/9781452231631.n22
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P @ “LA CARGA DE CUIDADOS EXPULSA DEL MERCADO LABORAL
Ficha;f 4, ALASMUJERES DE ENTORNOS MENOS FAVORECIDOS, LO QUE
... EMPOBRECE AUN MAS A SUS HOGARES”

! \/

3 | ] I Fé COMENTARIOS
OPINION 1 | J

- ¢Eso sucede? Es decir, gente con pocos recursos que | = Pprestar cuidados a los hijos supone dedicar muchas horas, mucho

a lo mejor tiene empleos muy p’rec&nos o muy mal mds cuando se trata de nifios en situacion de adversidad sanitaria.
pagados.. ;[ Va vy deja lo tiene? Me parece muy | = La familia nuclear, y especificamente la madre, tiende a asumir
sorprerl';[ente. | toda la responsabilidad de los cuidados, sin compartirla con una
J' En nitios muld’ afectados, hasta los tres afios, que es posible red de apoyo. A esto se afiade la insuficiencia de las
cuando  entran | en el | colegio, que  estdn medidas de conciliacién o de las ayudas del sector publico, mayor
constantemente sptta[tzac[&s, con operaciones, es en estos momentos de recesion.

que no te queda mds remedio, Es que no queda mds | = En estas condiciones mantener u obtener un empleo es dificil,
remedio, aunque tengas muwy pocos recursos, aunque especialmente para las madres, mas aun las que optan a empleos
tengas pocos recursos. de bajos ingresos pues a menudo no compensa el coste en tiempo

) de cuidados.
OPINION 2 Z

M: (...) Es que no pardbamos de méJcos. Tuvimos un
ano, el 2012, que casi todo el a¥io nos lo hemos pasado
en el hospital metidas, y silrno es el hospital, consulta.

ilolos it aris 1 P sl Ga. = En 2003 las mujeres con hijos menores de 10 afios dedicaban a su
i b e cuidado 7,5 horas, los hombres 4,6 (14). El modelo tradicional de
ue buscar fa vida,

E: Claro, v tu también te tienes . )
> Y i cuidados, donde recaen estos especialmente sobre las madres,

FUNDAMENTOS

' claro.
estd mas vigente entre quienes tienen menores niveles de
M Y el poqmto que me quedaba intentaba s q

t‘raﬁa,]ar[o. V el poquito que (e quedaﬁa ¥ 50 estudios (15). S,I .se afiade la presencia L-ma dlscapaC|fjad o
f enfermedad cronica la carga de los cuidados se dispara,
también al instituto.

| especialmente sobre la madre, no tanto en tiempos como en

| { ' intensidad.
OPINION ,3 =  Mas de la mitad de las cuidadoras principales reconocia en 2008
Yo tengo madres que han dicho: "pues aﬁorwl voy problemas profesionales o econémicos. De las cuales muchas no
buscar trabajo, porque como ya estd en el cofeguJ" pueden plantearse trabajar (46%), un cuarto (23%) ha tenido que
cQuién lo mete? ";Quién mete, como me dicen a mi, abandonar el trabajo. Segun el 40% han aumentado los problemas
me dicen, quién me mete a mi? Estoy harta, estoy econdémicos en su hogar. (16)
harta, cuando digo que temgo una nifi@ com | = Latasa de empleo para las mujeres de 15 a 64 afios con niveles de
discapacidad asi, me dicen "tu vas a tener que estar estudios bajos era, en el ltimo cuarto de 2013, de 36,1 puntos,
". Consulta al frente a las de niveles medios (49,7%) o universitarias. (70,6) (17)

un dia 51:] un dia no de médicos™.
neuréﬁ)go al rehabilitador... No ﬁay, no le meten, no. | = "Las Administraciones educativas dispondran los medios

| necesarios para que todo el alumnado alcance el maximo
desarrollo personal, intelectual, social y emocional, asi como los
objetivos establecidos con caracter general en la presente Ley."

PROPUESTAS DE MEJORA (18)

e Para mejorar las posibilidades de que las cuidadoras de medios econémicamente desfavorecidos ejerzan un empleo
seria de utilidad que se avance en la implementacion de servicios de apoyo a los alumnos con necesidades educativas
especiales previsto en la legislacion educativa (LO 2/2006).

Las madres con un horizonte en el segmento secundario del mercado de trabajo (19) precisan unas ayudas a la

conciliacion mas realistas que el esquema de licencias previstas en la Ley 39/1999, de 5 de noviembre (de
Conciliacion de la Vida Familiar y Laboral).

Las familias presentan mayores necesidades de apoyo en la primera fase de los procesos: alrededor de la noticiay en
la adaptacion. Los apoyos han de ser centrados en el cuidador principal, que suele ser la madre. En fases evolutivas se
puede atender con mayor sosiego, y las oportunidades de los cuidados son mas factibles y menos urgentes.
Especialmente si las fases anteriores han sido minimamente atendidas.

(14) Gonzalez, M. J., Folgueras, M. D., & Mufioz, P. B. (2010). Cuidado parental en la infancia y desigualdad social: un estudio sobre la Encuesta de Empleo del Tiempo en Espafia. Documentos de
trabajo (Laboratorio de alternativas), (158), 1.

(15) Ines Alberdi y Maria Escario (2007) Los hombres jévenes y la paternidad. Fundaciéon BBVA

(16) Colectivo IOE (2012) Discapacidad y exclusion, Obra social La Caixa. pg 88, a partir de la Encuesta sobre discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de dependencia, de 2008

(17) Eurostat (2013) Labour Force Survey . Datos para Espafia, Cuarto cuatrimestre de 2013. Accesible via http://bit.ly/1InmxRG

(18) LEY ORGANICA 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, art. 71,1 ap. 1, modificada por la Ley Organica 8/2013, de 9 de diciembre, para la mejora de la calidad educativa

(19) Piore M. J. (1999). Notas para una teoria de la estratificacion del mercado de trabajo. En L. Toharia (ed.), El mercado de trabajo. Teorias y aplicaciones (pp. 193-221). Madrid: Alianza Editorial.
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: “LA RECESION HA AFECTADO A LOS RECURSOS
Ficha.5: p(BLICOS Y PRIVADOS”

-

OPINION 1 |

En nuestro colegio estamos sufriendo recortes, y
entonces por ejemplo los cuidadores, hemos
tenido que vecortar en cuidadoves (o cual
acarrea una situacion distinta. Pero a nivel
fisico si que yo veo por ejemplo familias que
piden ayudas individuales en ayudas publicas
hamacas para los hijos, para que estén en casa en
la hamaca, y no se les dan las ayudas piblicas,
familias que les estaban dando ayudas para
paviales y ya no reciben ayudas para pariales,
familias que toman tratamiento (os hijos de xxx
y tratamientos caros y no se les ayuda con nada.

OPINION 2 |

Los centros concertados antes eran gratuitos,
ahora tienen que aportar dinero, ellos tienen (a
ley de dependencia pero como hace falta en la
casa ese nifio se retira del colegio. Y no se estd
atendiendo de la manera adecuada vy ‘es un
retroceso enorme.

OPINION 3

COMENTARIOS

= La recesion ha afectado directamente a los recursos publicos de
atencion. También, a través de la reduccién de subvenciones y
conciertos, o demora en sus pagos, al tercer sector sociosanitario:
muchos han cerrado, o no pueden ejercer su actividad. A esto se
anade que en los contextos sociales mas desfavorecidos su presencia,
al menos como movimiento enddgeno, siempre ha sido escasa.

= En el caso de los altamente afectados existen recursos especificos, a
menudo conveniados o concertados con asociaciones, que se
mantienen. Aunque los recortes impactan en diversos capitulos
(ayudas técnicas, pafales, medicamentos, cuidadores en los centros).
Sucede ademas que las ayudas que proporciona la Ley de
Dependencia, cuando se reducen las rentas de los hogares, se emplean
de otra manera, lo que repercute negativamente en los centros
especializados.

= Para situaciones de adversidad moderada (paradigmaticamente la
salud mental infantil) escasean los recursos publicos, o bien dependen
de un tercer sector también en crisis, lo cual da lugar a una situacion
de desigualdad en salud: las familias con recursos particulares
canalizan sus demandas al sector privado, lo que no pueden hacer
quienes tienen las rentas mas bajas.

Estos padres que mo tienen wi recursos para
plantearse otro tipo de terapia con estos nitios,
que salud mental no se Race cargo, y que hay una
_patologia psiquidtrica de base, ;qué hacen? Pues
que [a madre tiene que estar 24 horas con el nivio,
_porque ademds tiene que estar en el colegio.

OPINION 4 |

;Qué estd ocurriendo en el wmovimiento
asociativo? Que se han ido muchos, que han
cerrado asociaciones porque mo tienen dinero
_para mantenerlos, porque tenian profesionales y
no pueden pagar!(os.

OPINION 5

Vamos, que las asociaciones no (legan a esta
gente ni esta gente (legan a las asociaciones, para
nada. Eso estd a un nivel... Vamos, yo te digo en
general, no solamente donde yo trabajo, yo creo
que las asociaciones de discapacidad del tipo que
sea hay untecho social, eh. Que cuando ya bajas
de un determinado techo ahino llegas.

FUNDAMENTOS

= La politica de contencion del déficit de la Administracion General del
Estado ha llevado al limite la financiacion de la Ley de Dependencia, al
reducir el peso de su aportacién del 40% en 2009 al 25% en 2012 (20).
El Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, incluyé el copago de 42
farmacos de dispensacién hospitalaria, y limité la financiacion de las
prestaciones farmacéuticas ambulatorias (21). El Real Decreto
1506/2012, de 2 de noviembre, introdujo el copago y limité el importe
de los productos ortoprotésicos (22).

= El tercer sector, complementario en buena parte de la intervencion
sociosanitaria publica, sufre demoras en los pagos y cancelacidon de
programas, reducciones en los precios de plazas concertadas, etc., lo
que lleva a la desaparicion de buena parte de estas entidades (23).

=  Por otra parte, conforme a la Ley de Dependencia, es posible que el
interesado solicite la revision del Programa Individual de Atencién
(PIA), para sustituir servicios que se desarrollan en centros por
prestaciones econémicas para cuidadores no profesionales (24).

=  Quienes viven en barrios de clase media o alta participan activamente
en asociaciones el doble que en los barrios céntricos deteriorados,
barrios obreros, diseminados o zonas rurales (25). No obstante,
"Muchos estudios muestran que en los barrios mds pobres existe una
red de relaciones informales mas densa que en los de clase media,
mientras que en estos hay mas asociaciones formales" (26)

| 4

(20) Asociacidn Estatal de Directoras y Gerentes de Servicios Sociales (2012) Presupuestos Publicos Y Financiacion De La Atencidn A La Dependencia - La Cuadratura Del Circulo - Informe del

Observatorio Estatal de la Dependencia

(21) Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones
(22) Real Decreto 1506/2012, de 2 de noviembre, por el que se regula la cartera comun suplementaria de prestacion ortoprotésica del Sistema Nacional de Salud y se fijan las bases para el

establecimiento de los importes maximos de financiacion en prestacion ortoprotésica.

(23) Andalucia. Defensor del Pueblo Andaluz. (2013). La Situacién de los enfermos mentales en Andalucia. Defensor del Pueblo Andaluz..
(24) Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia
(25) Vidal, F. (Coord.), Blasco, J., Judrez, A., Santa, L., Mota, R., Rubio, E., Villalén, J. J. (2008). Capital social y capital simbdlico como factores de exclusién y desarrollo social. En VI Informe sobre

exclusion y desarrollo social en Espafia 2008.

(26) Martin Criado, E. (2012). El fraude del capital social. Consideraciones criticas en torno a "E Pluribus Unum" En Revista Espafiola de Sociologia, RES, (17), 109-117.



ADVERSIDAD EN SALUD EN SITUACION SOCIOECONOMICA Y SANITARIA DESFAVORABLE
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PROPUESTAS DE MEJORA

Como respuesta general, es preciso ver como respaldar la generacion de bienes publicos con
la participacion del tercer sector. Sin embargo, la situacion fiscal obliga a ajustar los recursos
publicos, y a anteponer las mayores necesidades (como las que aqui se plantean); a través,
por ejemplo, de priorizar en la concesion de subvenciones proyectos ajustados por
necesidad.

Es conveniente el desarrollo de un espacio de cooperacion entre servicios publicos y
asociaciones donde se organicen y se concierten las respuestas. En este marco surgen planes
y programas que no generan altos costes, pero que sin embargo proporcionan ganancias en
salud, avances en la atencidn de situaciones y articulacién de los apoyos.

En el territorio, establecer mecanismos de participacion entre las UGC (AH, AP) y las
asociaciones de afectados capaces de desarrollar cauces de atencion compartida ajustados
por necesidades reales.

También en el plano local es preciso incidir, sobre todo en las ZNTS, en la promocién de
asociaciones de ayuda mutua.

A nivel de caso, incorporar el sistema de gestion de casos en itinerarios de atencion
continuada de forma participada y compartida.

|7 1



RECOPILACION DE PROPUESTAS DE MEJORA

Partimos de que existen
dificultades especificas para la
deteccién de adversidades
sanitarias en contextos
desfavorecidos:

- Los profesionales pueden
atribuir a efecto de la pobreza lo
que son sintomas clinicos.

- Existen frenos para que los
cuidadores acudan a los
servicios: los padres estan
concentrados en las necesidades
basicas de la familia, les resulta
dificil detectar necesidades
especiales y albergan cierta
desconfianza respecto a las
instituciones.

Las familias presentan mayores
necesidades de apoyo en |Ia
primera fase de los procesos:
alrededor de la noticia y en la
adaptacion. Los apoyos han de ser
centrados en el cuidador principal,
que suele ser la madre. En fases

Debe realizarse un seguimiento
especial, empezando en la atencidn
primaria, a las familias en
desventaja social con hijos con
problemas importantes de salud o
sintomatologia mal definida.

- Puede considerarse introducir en
la gestion clinica clausulas
sociales que favorezcan el acceso
de este tipo de casos a
especialistas.

DESDE LA OPTICA DE LA ATENCION

evolutivas se puede atender con
mayor sosiego, y las oportunidades
de los cuidados son mas factibles y
menos urgentes. Especialmente si
las fases anteriores han sido
minimamente atendidas.

Téngase en cuenta que Ia
intervencion temprana puede
contribuir a evitar que se generen
procesos resistentes, lo que se
aplica tanto a la salud como a las
situaciones de exclusion.

Si puede realizarse una intervencion
programada, la intervencion
familiar es una herramienta,
aunque costosa, util a partir de la
evidencia. Parece razonable
favorecer su uso en estos casos.

Si los medios no alcanzan para este
tipo de intervencion, ha de
subrayarse que la red relacional de
la familia tiene especial influencia
en la eficacia de los tratamientos y
en el prondstico.

DESDE LA OPTICA DE LA ORGANIZACION

- Se debe subrayar que las
formulas participadas y
compartidas son mas eficaces en
la valoracion de estos casos.

Ante el retroceso de recursos, y
como respuesta general, es preciso
ver como respaldar la generacion
de bienes publicos con Ia
participacion del tercer sector
sociosanitario. Sin embargo, la
fuerte dependencia que tiene éste
del sector publico lo pone en
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situacién de crisis. Algunas medidas
que se podrian instrumentar en su
apoyo:

- Priorizar la  concesién de
subvenciones a proyectos de
mayor necesidad.

- La coordinacion de servicios
publicos y asociaciones, tanto a
nivel general como en el
territorio, permite optimizar los
recursos.

- El tejido asociativo es
especialmente escaso, y su
fomento necesario, en las Zonas
con Necesidades de
Transformacién Social.

- También  optimiza  recursos
incorporar el sistema de gestion
de casos en itinerarios de

|7 1

atencion continuada de forma
participada y compartida.

Para mejorar la economia de estos
hogares se deberia favorecer el
acceso de las madres cuidadoras
de medios econdmicamente

desfavorecidos al empleo. Para
ello:
- Se deberia priorizar la

implementacion en los centros
educativos de los servicios de
apoyo a los alumnos con
necesidades educativas
especiales previstos en la
legislacién educativa.

- Podrian articularse  medidas
adicionales para la conciliacién
laboral- familiar en este tipo de
hogares.
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ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

CAPITULO Ill. R que R: RECOPILAR Y RESALTAR ABRIENDO LA PUERTAZUL

Abriendo la Puertazul nos estd
permitiendo centrar el debate en puntos
concretos, aunque todos ellos tienen el
denominador comun del didlogo
permanente entre los actores
implicados, a la vez que la participacién
nos da la oportunidad de colocarnos en
la posicién de escucha de lo que dicen
otros, para que juntos podamos realizar
las mejoras.

Para ello se recogen en este
capitulo Il las aportaciones mas
significativas de los tres talleres y de los
grupos focales, de forma que a modo de
“r que r”, con la Puertazul abierta de par
en par, sabiendo lo que ocurre dentro,
nos quedemos con una imagen en la
memoria de aquellos aspectos mas
esenciales, que pueden ser incorporados
como parte de los nuevos retos
profesionales, equiparables en algunas
ocasiones a los avances tecnoldgicos que
tan imprescindibles son para que la
sociedad progrese. Lo que si es cierto, en
cualquier caso, es que asumir estos
cambios es necesario para que los
menores, y sus familias, sufran menos y
puedan ser algo mas felices a pesar de la
adversidad que les ha tocado vivir.

1. R QUE R DERIVADOS DE LOS
TALLERES INFANTILES

En muchas ocasiones se repite la
necesidad de la participacion infantil,
aunque demasiadas veces se alude a ella
formalmente y en otras tantas se
desconoce como realizarla. Con el
desarrollo de la Estrategia Al Lado del
Menor se esta comprobando como es un
instrumento para articular una respuesta
adecuada ante las adversidades, y con

L
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esta publicacién, se constata una forma
de llevarla a cabo en la practica y hacerla
accesible en los escenarios de la
atencion, siempre que se proponga y se
le dedique el tiempo necesario. El
problema puede estar en que en el
fondo no se considere una prioridad
esencial. Este proyecto ha dejado claro
que existe un amplio margen de mejora,
no solo en la calidad de la atencién, sino
en aspectos tan fundamentales como en
la reduccién de sufrimientos ante
situaciones, como es la media y alta
adversidad y los procesos mds o menos

largos de cuidados paliativos en
menores.

Se habla pues de altisima
prioridad desde el enfoque de Ia

asistencia clinica o desde la visién de la
salud publica, da igual, sobre todo
cuando se coloca a través de la
participacién la opinidn de los afectados,
con un nivel de autocritica por su parte,
aportando soluciones en clave de
corresponsabilidad. Ademas, las mejoras
gue se derivan del proceso de
participaciobn no son excesivamente
costosas, ni plantean importantes
cambios estructurales; al contrario, su
dificultad estriba en que exige un

cambio actitudinal por parte de
todos los afectados y profesionales
involucrados en un escenario de

corresponsabilidad. Siendo por tanto
consciente de que, aunque el cambio no
sea costoso, no es tan sencillo como
adquirir  nuevos conocimientos o
habilidades técnicas, sino que se
encuentran en el terreno del cambio de
actitudes.
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* Abriendo La Puertazul plantea el debate a partir de la opinién de las personas afectadas.

* Son personas afectadas menores, familias y profesionales.

* Participacion infantil es el proceso por el que la ciudadania menor de edad influye en la toma de decisiones.
7

- Batas mds coforw[as, paredés
de colores alegres y amables,
plantas, dibujos, En el suelo,
juegos pintados para jugar

- /| tienenuna enfermedad:

- Que los nirios y nirias No me gusta que en el. fw.wtta[ nome
no estén solos. E tiempo digan (o que me van a hacer. Poder
que se tarda en hablar con mis pedmtras v
atenderlos \ _preguntarles. . N
N SN - N " L=
Que los médicos hablen | | Es muy fdcil, o vinico que tienen que
en idioma de pequerios hacer los médicos es hacer felices a los
Y que nos lo expliquen nifios y ninas ¥
2 3 2 e
- En (as habitaciones, ‘Colores en escaleras y ascensores.
camillas, sillas y estantenas Columpios en eljardin o e(patio
En (as salas de espera: teles, 3 S
juegosy ordenadores 3
: - > | Animadores para animar a los
nirios malitos 5
S

Las nivias y nirios creen '
masivamente que pueden ayudar
a otros nivios y nirias cuando

Habitaciones mds gnmz[es
para que vengan tus amigos
y tu famifia a wsttarte 5

pas \ 7

apoydndoles, cuiddndoles,
fmﬁﬁmdolés, visitdndoles, X
_preguﬁtand'olés como estan

@ El 75% contesto que el taller les habia gustado con la puntuacién mas alta

El 100% piensa que este taller va a ayudar a mejorar los cuidados de salud que les

dan a nifios, nifias y jévenes

@ El 93% piensa que este taller va a mejorar los hospitales

@ En general, el taller ha sido bien valorad

o desde el punto de vista cualitativo

Para siguientes ediciones, los grupos deberian ser mas homogéneos en la edad y

durar menos

[
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Me gustaria que los nitios que ' Lo mejor de mi casa: .’MI
estdn malitos y no pueden ir al FAMILIA. Les echo mucho de
cole vinieran profesores a casa menos, sobre todo a mi perro
para darles clase 3 - =

- En 'mi casa tengo una

Te quiero Ana, te quwro, Antonio. | | frermana que se lama

Soy fe[zz — = f[em’l}y es muy guapa
, =l

Tengo dos fiermanosy | | Tengo cinco hermanos, una de ellas
tengo muchas ganas de melliza mia, vamos que en casa no
verlos, para montar el - me aburro. Tengo también tres
drbol de Navidad \ sobrinos con los cuales me divierto
Echo de menos el cole porque se || En el cole me lo paso muy bien
aprenden cosas nuevas y juegas || con mis amigos. Quiero ir
con tus amigos 3 pronto para ]ugar en el patio

: L

Tengo muchas ganas de volver a | | Se Aacen muchos amigos y te
ver a mis comparieros del cole diviertes. Ser poutwo con los
porque hace mucho que no les veo demds. 3

L i

En el cole (a sefiorita Crlstma | | Mis comparieros .’Mtgue[;
dice que soy muy buena Marcos, Elias, Jesus, a todos
afumna. Yo extrario mucho a los adoro y los afioro, excepto
mis comparieros y ellos a mi a la profe que manda deberes

Estoy cansada de estar en nel -. ' En el hospital te curan
hospital, pero a la vez, estoy para poder volver a casa
contenta porque estoy mejor y me buena. Mamd, ser positivo
voy recuperando. A -

_ - Me gusta el Iios}nta[ .

Papd, me gustaria que fubiese mds | | POTqUe no tengo que ir al
personas que donaran para [as. cole, Estoy relajado y sin
personas que o necesitan 5 profe

Desde que estoy en el | | Tengo ocho arios, tengo es_pma
hospital echo de menos mi bifida, desde que estoy en el
cole, mis amigos y ' ﬁosptta& (o que echio mds de menos
maestros. Aqui la verdad es a mi perra Luna. Lo mejor, el
es que hace falta una | trato dé los enfermeros, estamos,
television .‘ muy contentos ]

I — "
el
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Al inicio: tristeza, desilusion, soledad y desorientacion de padres y madres. Frustracion,
incomprension y necesidad de ser queridos.

En esta etapa, lo mas destacado es la necesidad de los apoyos: psicologicos, econdmicos,
de los servicios...

En la actualidad: Nos sentimos mds esperanzados pero también mas cansados. El menor
siente mayor comprension y felicidad.
En el hogar se cuece todo, la adaptacion de la vivienda es una necesidad importante.

El futuro: lo afrontan con esperanza e ilusion pensando que su hija o hijo podra tener
mas autonomia. Esperan encontrar profesionales que les comprendan y apoyen. Les
preocupa la cuestion laboral y qué sera de ellos cuando sus padres no estén.

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

Dificultades en la comunicaciéon y colaboracién con la familia. Falta de recursos
personales y/o materiales en el aula.

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

No todos los profesionales tienen el mismo nivel de formacion y actitud. Existe
demasiada movilidad, es necesario “consensuar los objetivos” entre profesores y padres.
La integracion en el aula la consideran decisiva y para ello los recursos deben ser mas
normalizados y la implicacion de la direccién es fundamental.

El futuro: Lo que mas desean es el trato con normalidad, la integracién y la inclusion, si
se estd en un aula especifica, compartir al menos los recreos, las fiestas y eventos
escolares.

Podria incluirse un indicador de la relacién de familias con el centro. Hacerse extensiva la
formacién a padres y madres de nifios no afectados. Incorporar el personal de
voluntariado de las asociaciones para apoyar en las aulas.

L=

Al inicio: Las valoraciones pediatricas estan muy centradas en lo fisico, es muy
importante valorar areas como la comunicacion y el juego.

Mejorar la comunicacion y la empatia, necesidad de escucha activa y protocolos
homogéneos de actuacian.

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

En la actualidad: Los padres refieren la necesidad de mejor coordinacién, formacién y
experiencia del trato en temas de adversidad.

Mejorar la informacidn y las orientaciones, apoyos y ayudas. La atencidn en los centros
es desigual. Faltan espacios para compartir.

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

Es necesaria la aplicacion de la Ley de promocion de la autonomia personal sin recortes.
Apoyo para evitar conflictos (parejas, cuidadores...). Corresponsabilidad y
coparticipacion.

g_l
| _ 4
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Al inicio: la asociacion acompana y te pone en contacto con otros padres y madres que
te informan de su experiencia y te dan pistas sobre el camino a seguir.

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

En la actualidad: Se crean escenarios de amistad, apoyo, comprension, ilusion, carifio y
mejora de la situacidn. Son espacios de respiro familiar.

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

Los y las profesionales de salud deberian ser facilitadores de informacion acerca de las
asociaciones de pacientes.

Al inicio: en la familia aparecen dificultades para mantener las mismas actividades
sociales, frustracion y adaptacion.

Hacia el hijo/hija prevalecen sentimiento de amor, carifio, ternura, comprension y
aceptacidn. Necesidad de respiro familiar.

En la actualidad: es progresivo el asilamiento de amigos, familia y la reduccion de

actividades en la comunidad. En algunos casos el apoyo de los vecinos ha sido mas
importante que el de la propia familia.

El futuro: necesidad de una sociedad mas sensible, mayor informacidn para el entorno,
mayor comprensién y mejor implicacion.
e —

La valoracion cuantitativa ha sido alta, entre 3 y 4 sobre 4 de un total de
4 participantes

Lo que mas les ha gustado es el compartir experiencia, poder exponer
necesidades y ser escuchados también por la Consejeria

etapa escolar. Insisten en la atencidn a las familias y estan muy
interesados y creen que es necesario incorporar la sensibilidad social

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

Sugieren la realizacidn de talleres para mejorar la calidad de vida de sus
nifios y nifas y reducir la incertidumbre del futuro

@ Les preocupa incorporar temas como las alternativas después de la

e

L
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de padres y madres que han vivido el fallecimiento de un hijo/a

2. R que R grupo focal de padres y
madres que han vivido el
fallecimiento de un hijo/a

Las fichas de analisis de las opiniones de
los afectados incluyen los comentarios y
las propuestas de mejora, haciendo
especial hincapié en los fundamentos.

ACTITUD DE ACOGIDA

NOTICIA
ALIANZA BASADA EN LA INFO

EVOLUCION

DESPUES DEL FALLECIMIENTO

TERMINAL

EQUILIBRAR LA PRIMERA NOTICIA
CONSEGUIR LA ALIANZA DESDE LOS INICIOS

PLANIFICACION ANTICIPADA DE SITUACIONES
CONSENSO Y MANEJO EFECTIVO EN LOS TRATAMIENTOS

RENOVACION DE LA ALIANZA:
ACOMPANAMIENTO CONTINUADO: DESPEDIDA ucl

PROPICIAR EL DUELO NATURAL

Es la discusion sobre estos apartados lo
que ha ido permitiendo detectar
aquellas situaciones que son decisivas en
el itinerario para ver el grado de
cumplimiento de los objetivos.

El cuadro siguiente aporta una relacién
de los que se han considerado en este
analisis y su posterior explicacién:

RMACION PERMANENTE

APOYO A LAS DECISIONES

PROFESIONALES CON SENSIBILIDAD Y HABILIDADES

ELECCION DEL PERSONAL INDIVIDUAL Y ELECCION ORGANIZATIVA

Para hacer visible el valor de las
actitudes de  cooperacién  entre
profesionales, afectados y asociaciones,
en las oportunidades de mejora, se ha
tomado de Cipolla® la representacién en
ejes de coordenadas, que se ha
adaptado al trabajo cooperativo.

* El eje de las abscisas corresponden a
las emociones, con dos situaciones

! Cipolla Carlo M. Allegro ma non troppo. Cap.
Tratado sobre la estupidez humana. Ed. Critica,
2001, reedicion 2009. I —
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extremas, una favorable o positiva, la
confianza y otra negativa, el miedo.

* El eje de las ordenadas que hace
referencia a conductas y actitudes,
con dos polos, uno positivo de
cooperacion y otro desfavorable
que refleja la  competencia
negativa.

DOMICILIO

PLANTA
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RECHAZO MUTUO

Eje ordenadas ACTITUD
COOPERACION (Conducta)
Eje abscisas EMOCIONES
COOPERAR CON MIEDO: ALIANZA
SOSPECHA, SUSPICACIA, COOPERATIVA
RECELO
CONFIANZA
MIEDO
DESCONFIANZAY ACUERDO, PODER Y

SUMISION

COMPETENCIA
NEGATIVA

Se determinan, asi, cuatro cuadrantes:

e Cuadrante inteligente, de la alianza
cooperativa

* El inverso que se configura como el
cuadrante estupido, de la
desconfianza y el rechazo mutuo

El cuadrante de los incautos que se
refiere a cooperar con miedo,
creando situaciones de sospecha,
suspicacia y recelo

El dltimo cuadrante de los malvados
correspondiente al acuerdo en
términos de poder y sumision.

Finalmente afadimos la relacion de propuestas de mejora en cada momento del

itinerario.
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de padres y madres que han vivido el fallecimiento de un hijo/a

PROPUESTAS DEMEJORA EN Las | [N T YT ST
1 Impacto
FASES DEL ITINERARIO DE 2 R que R: Referencia, Ritmo y Respeto
ATENCION COMPARTIDA 3 El clima de la comunicacién
y 4 Atender especialmente la relacién
5 Reducir el sufrimiento

PROPUESTAS DE MEJORA 1

Este momento es decisivo para la relacion que se establece en todo el proceso posterior.
Confianza, adaptacion, afrontamiento, recuperacion... Es un momento muy sensible que pone a
prueba la calidad de la atencidn en su totalidad:

* Capacitacion en comunicacion en general y primera noticia en particular.

* La noticia como proceso compartido y participado.

e Talleres tipo “Escuela de Pacientes” y talleres Al Lado.

PROPUESTAS DE MEJORA 2

Las UGC deberan considerar el proceso de dar la noticia: asegurar la referencia, destinar el lugar
adecuado y asegurar el dominio de las técnicas de comunicacién por todos sus profesionales.

Los aspectos de la gestion emocional en general y el proceso de dar la noticia en particular, no
es una prioridad accesoria sino fundamental y de alta prioridad por estar relacionada con el
nivel de sufrimiento: que se puede reducir o acrecentar seglin como se aborde este proceso.

PROPUESTAS DE MEJORA 3

Los cauces de formacion han de ser presenciales para compartir sensibilidades y la continuidad
del proceso ya que se persiguen cambios actitudinales.

Aunque no existen especialistas de la noticia (psicologos,...) no todo profesional dispone ni esta
dispuesto a desarrollar y aplicar esta sensibilidad. Sin embargo, la mayoria de los profesionales
estarian dispuestos si se les ofreciera la oportunidad.

PROPUESTAS DE MEJORA 4

La relacién que se crea en el proceso de dar la noticia ha de tener en cuenta los parametros:
e La atencidn clinica debe completarse con el manejo efectivo del proceso relacional.

e Neutralizar la posible percepcion de agresidon o maltrato, que puede darse sin intencidn.
* Tener en cuenta las condiciones colaterales y el manejo de la expresiéon no verbal.

* Equilibrar la carga negativa inicial planteando un escenario de trabajo conjunto.

e Contar con el menor vy los cuidadores para hacer frente a “haremos lo posible”.

PROPUESTAS DE MEJORA 5

Ojo porque estamos tratando la capacidad de reducir el sufrimiento, en unos momentos
decisivos que originan un alto grado del mismo. Se aportan escalas para su medicion.

Se trata de prestar una atencion preferente a los momentos decisivos para desarrollar
estrategias de acompafiamiento y afrontamiento compartido, entre afectados y profesionales.
La relacion, capacitacion, costes y rendimiento es muy favorable a una intervencion reglada y
sustentada por las evidencias de los conocimientos.

I_'I
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de padres y madres que han vivido el fallecimiento de un hijo/a

PROPUESTAS DE MEJORA EN LAS
6 La acogida...
FASES DEL ITINERARIO DE 7 Acompafamiento de las emociones
ATENCION COMPARTIDA 8 sanclacionienidada
[

PROPUESTAS DE MEJORA 6

Si bien, la primera noticia presenta limitadas ocasiones para afrontar la adversidad, el proceso
de adaptacion que se inicia a continuacion ofrece de nuevo oportunidades para la alianza en el
afrontamiento, y a la vez reducir el sufrimiento. Los mismos afectados que ya han pasado por
estas situaciones, hablan de estos momentos como decisivos e inexcusables para realizar la
acogida.

“Lo que parece que esta claro es que lo que se esta planteando es la necesidad de un
protocolo estandarizado, que impida la improvisacion en la acogida”

AOPUESTAS DE ME]ORR

El significado etimoldgico de la palabra “clinica” se deriva del vocablo griego "klinike,
inclinarse a los pies del enfermo en cama, lo que conlleva en este escenario:

* Dialogo mantenido basado en el respeto.

e Informacion de los procedimientos clinicos detallados.

e Capacidad de escucha y gestién emocional.

* Sensibilidad para el acompafiamiento.

* Preferentemente atencion en el domicilio.

PROPUESTAS DE MEJORA 8

Para llevar una relaciéon continuada en un proceso grave, las opiniones nos transmiten las

siguientes claves: Controlar las emociones y liberarse de miedos buscando una alianza para el
afrontamiento.

L Que precisa una referencia organizativa concreta
L Un proceso de eleccién del personal
L Una capacitacién especifica
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de padres y madres que han vivido el fallecimiento de un hijo/a

FICHA I11. FASE TERMINAL, ULTIMOS DIAS Y DUELO

PROPUESTAS DE MEJORA EN
LAS FASES DEL ITINERARIO DE 9 Siempre al lado, también en UCI
ATENCION COMPARTIDA 10 En casa...
11 La batalla campal
12 La despedida

PROPUESTAS 13

Y después...

DE MEJORA 9
Pueden ser instrumentos que posibilitan la gestién del
cambio en este escenario:
Procesos de comunicacion intensiva.
Plan de accesibilidad UCI.
Gestion de sala de espera Cl.
Aplicacion de cuidados paliativos en UCI.
Plan de realizacion de voluntades anticipadas CI.

PROPUESTAS
DE MEJORA 11

En un proceso de atencién y gestidon de una situacion critica es

necesario tener en cuenta:

e Los cuidados paliativos deberan fijar una referencia en los
ambitos de atencién hospitalaria y atencién primaria capaces
de escuchar, comprender y orientar la toma de decisiones.

e Este proceso ha de realizarse con el respeto absoluto a la
forma de pensar éticamente de los afectados.

e La reduccién de sufrimiento es una capacidad modificable
que se puede acrecentar o disminuir.

* Existen escalas de medidas del sufrimiento a nivel cualitativo
y cuantitativo.

e Es importante que se asuma desde el principio que la
situacién, no solo compete a la persona afectada sino de
forma especial a los cuidadores.

e Los efectos de la mala praxis, por accién u omisién, en estas
situaciones pueden tener consecuencias para toda la vida de

los cuidadores.

PROPUESTAS
DE MEJORA 13

=  Estad claro que el proceso no termina con el fallecimiento

del menor, sino que todavia persistira el sufrimiento, queda
aun mucho por hacer:

0 “Protocolo y actitud: porque si no hay actitud por parte de

los profesionales, de nada sirve el protocolo”

0 Debe ser una actitud consensuada y asumida por el equipo

“Yo quisiera solamente que el equipo sanitario, que se ponga

en nuestro lugar: ¢éQué le gustaria a ellos que les pasara en

esos momentos si fueran nosotros?”

0 “Hoy, por las circunstancias que sean, se necesita una

ayuda en estos momentos y ésta puede venir directamente

del facultativo, del enfermero, del trabajador social... es decir,

que el equipo que ha atendido esté también preparado vy

coordinado para ser referencia en ese momento”.

T

PROPUESTAS
DE MEJORA 10

0 Adecuar los espacios para facilitar la despedida en las
mejores condiciones posibles.

0 Recordar que el espacio mas adecuado es el
domicilio, siempre que sea posible.

0 Adecuar las UCI Neonatales y Pediatricas a los
Acuerdos del Consejo Interterritorial del SNS.

0 Hay que considerar la alta necesidad de la privacidad
de la despedida por razones propias y de los otros
enfermos ingresados.

0 El apoyo profesional en estos momentos debe
realizarse como oferta, que sera tomada o no, segun
la preferencia de los afectados. El sufrimiento de los
cuidadores pasa a primer plano y su impacto en el
duelo.

0 Los estudios planteados para conocer la opinién de
los afectados, deberan tener en cuenta el sesgo de
delegacion del criterio propio a favor de la autoridad
profesional.

/ PROPUESTAS
DE MEJORA 12

e Adecuar los espacios para facilitar la despedida en las
mejores condiciones posibles.

0 Recordar que el espacio mas adecuado es el
domicilio, siempre que sea posible.

0 Adecuar las UCI Neonatales y Pediatricas a los
Acuerdos del Consejo Interterritorial del SNS.

0 Hay que considerar la alta necesidad de la
privacidad de la despedida por razones propias y de
los otros enfermos ingresados.

0 El apoyo profesional en estos momentos debe
realizarse como oferta, que serd tomada o no,
segin la preferencia de los afectados. El
sufrimiento de los cuidadores pasa a primer planoy
su impacto en el duelo.

0 Los estudios planteados para conocer la opinién de
los afectados, deberdn tener en cuenta el sesgo de
delegacion del criterio propio a favor de Ia
autoridad profesional.
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FICHA I FASE: ALREDEDOR DE LA NOTICIA
TVl ] _F!C1iA_ __[FASE: ALREDEDOR DE LANOTICIA__|

LAS FASES DEL ITINERARIO DE ; Lo "L‘;eesr;‘zlc‘zo"lf:“l”“
ATENCION COMPARTIDA > .
3 La gestion relacional
4 Lo que saben los nifos
5 Reducir el sufrimiento (Extraida del G F Padres)
PROPUESTAS DE MEJORA 1

En el ambito de los servicios de salud el proceso de dar la noticia
= Debe de estar priorizado como un aspecto clave de la atencidn. Su ausencia manifiesta un importante
déficit en términos de calidad.
= Las UGC deberan de disponer de un protocolo que asegure la participacion de los distintos
profesionales en el proceso y que garantice la continuidad de la atencion (AH, AP).
= Deberd concretar un modelo de acompafiamiento en el proceso de adaptacién.

En el Ambito de la participacidn el proceso de dar la noticia
= Deberd propiciar las aportaciones de los iguales que ya han pasado por esta adversidad, que son
especialmente efectivos en la reduccidn del sufrimiento, en conexién con los servicios.

[

PROPUESTAS DE MEJORA 2

En el ambito de los servicios de salud el proceso de dar la noticia
= la necesidad de invertir la tendencia a no implicarse profesionalmente por la de implicarse con un
manejo efectivo de las emociones que se establecen en la relacion, al dar la noticia.
= El diagnostico de certeza, aunque es elemento favorable no es imprescindible para trazar unas
pautas que reduzcan la incertidumbre, tanto a nivel profesional como para los afectados.

En el ambito de la participacion el proceso de dar la noticia
= Para trabajar el proceso de adecuacion a la noticia, reducir la incertidumbre y niveles de sufrimiento,
la relacion con las asociaciones se esta mostrando como un instrumento de alta efectividad.

PROPUESTAS DE MEJORA 3

En el ambito de los servicios de salud el proceso de dar la noticia
= Elementos claves del didlogo alrededor de la noticia son:
0 Ofrecer un marco de trabajo en alianzas, “vamos a afrontar conjuntamente”.
0 Enfatizar lo que se puede hacer frente a lo que no se puede hacer.
0 La esperanza basada en la realidad.

En el Ambito de la participacidn el proceso de dar la noticia
= Lo ideal es un protocolo compartido con los servicios.
0 Planificar atentamente la acogida.
0 Propiciar rapidamente el contacto con los iguales para favorecer el aprendizaje.

Para los dos ambitos: Tener como fin alcanzar la redefinicion del proyecto de vida (Recuperacion)

y
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PROPUESTAS DE MEJORA 4

Formacion: Ya se sabe que hace falta formacidn, éstas no solo han de consistir en adquirir habilidades en
técnicas de comunicacion sino de gestion emocional que, con los padres y abuelos, tiene una importancia
maxima, a lo que hay que afiadir el manejo de las relaciones entre todo el entorno familiar proximo.

Diversidad: Tratandose de menores, el reto es mayor. Hay que formarse para hablar con ninos de corta
edad, segunda infancia y adolescencia, con lenguajes y niveles de comprension muy diferentes. En esta
misma linea son muy importantes los hermanos y hermanas.

Consecuencias: Insistimos que obviar esta responsabilidad, como una cuestion prioritaria, incide con una
alta probabilidad en el nivel de sufrimiento de todos los afectados.

PROPUESTAS DE MEJORA 5

Estamos tratando la capacidad de reducir el sufrimiento, en unos momentos decisivos que originan un alto
grado del mismo. Se aportan escalas para su medicién.

Se trata de prestar una atencion preferente a los momentos decisivos para desarrollar estrategias de
acompafamiento y afrontamiento compartido, entre afectados y profesionales.

La relacidn, capacitacion, costes y rendimiento es muy favorable a una intervencidn reglada y sustentada
por las evidencias de los conocimientos.

L=
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Grupo focal 2 de profesionales

PROPUESTAS DE MEjORA En Las | e T T
6 Navegando en la adversidad
FASES DEL ITINERARIO DE 7 Continuidad en la atencién
ATENCION COMPARTIDA 8 Seguir aprendiendo

V-

PROPUESTAS DE MEJORA 6

Preparar una dedicacion especial y continua, compatible con la disponibilidad de tiempo:
= La actitud profesional tiene que ir mas alla de la asistencia clinica: emocional-relacional.
= Completarla con una actitud de apoyo y acompafiamiento.

Llegar a presentar una actitud de cooperacion entre los profesionales mas cercanos y:
= Las personas menores afectadas y la familia.
= Haciéndolo extensivo al apoyo de los iguales que ya han pasado por situaciones similares.

Protocolo y actitud, porque si no hay actitud de nada sirve el protocolo.
L=

PROPUESTAS DE MEJORA 7

La continuidad de la atencion se construye sobre el reconocimiento de la funcion propia y la de los otros:
La funcion de la atencién cercana. (distintos profesionales de AP)
La funcion de la atencion de referencia de las distintas disciplinas. (especialidades de AH)
La autonomia de la persona afectada y su entorno cuidador proximo.
La funcién de apoyo, conocimiento y acompafiamiento de los iguales que han pasado ya por la
situacion.

Son elementos que favorecen la continuidad de la atencion:
Los sistemas que favorecen la coordinacion entre los niveles de atencion: los protocolos.
El contacto directo entre los profesionales, sobre todo los encargados de la gestion de casos.
El acto unico interdisciplinar y simultaneo siempre que sea posible.
Los procesos de formacion y planificacion conjunta entre todos los actores.

PROPUESTAS DE MEJORA 8

Puede afirmarse que actualmente la continuidad de la escolarizacion esta garantizada ante la adversidad en
salud:

= La asistencia a la escuela siempre que sea posible, integrada en el aula o especifica. (EOE)

= El aula Hospitalaria para los ingresos prolongados.

= La educacidon domiciliaria, cuando otras alternativas no son posibles.

Otra cuestidn es que aun hay mucho que trabajar para asegurar el aprendizaje...

A partir de aqui las propuestas de mejora serian:

= La necesidad de disponer de recursos suficientes para articular correctamente cada alternativa,
especialmente la domiciliaria, que es la mds deficitaria. Fomentar la implicacion de los padres,
cuando sea favorable.

= |ncrementar la relacidon de los profesionales de los dambitos de salud y educacién, y especialmente
entre los maestros de los distintos escenarios alternativos.

= El papel de las asociaciones es de refuerzo y complemento, que incrementa el valor de la calidad de la
atencion. Nunca debe ser sustitutiva del servicio.
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PROPUESTAS DE MEyORA En Las | I ey
9 Actitudes en la fase terminal
FASES DEL ITINERARIO DE 10 Los profesionales como afectados
ATENCION COMPARTIDA 11 Pedir permiso
y 12 Ultimos dias
13 El duelo compartido

PROPUESTAS DE MEJORA 9

Hay que buscar el camino y acompafiar. Las situaciones sin recorrido de “ya que estamos te queria decir”
siempre conduce a sufrimiento de los afectados y desgaste de los profesionales.

La relacién a lo largo de todo el itinerario ha de ser continuada y compartida por los niveles asistenciales,
apoyados, si es posible, por las asociaciones.

Si se ha efectuado correctamente la noticia, teniendo en cuenta no solo la comunicacion sino las emociones
y las relaciones...Si se ha ido mas alla de control de sintomas en la evolucion y se ha comentado el “écomo
nos sentimos?, ¢Esto a donde nos va a llevar?, {Qué podemos hacer?...”, la fase terminal, siempre dificil,
sera menos dramatica y habremos reducido el sufrimiento en lo posible, incluso aportamos consuelo y

sentido.

PROPUESTAS DE MEJORA 10

Procurar escenarios de formacién, con referencia en los cuidados paliativos especializados. Hay que propiciar
la formacidon conjunta, en cuyo seno se puedan compartir los roles, adquirir el perfil paliativo
correspondiente a cada profesidn y articular una respuesta conjunta, de todo el servicio, a esta situacion.
Esta iniciativa es inexcusable en servicios especiales de alta mortalidad como UCI, hemo-oncologia,
neurodegenerativas, neonatologia...Tener en cuenta las situaciones especiales como la mortalidad en
nonatos.

Especialmente la enfermeria gestora de casos, los distintos profesionales de la atencién primaria y el
voluntariado experimentado deberdn plantearse profundizar en este tipo de atencién, de forma compartida,
en el ambito mas cercano de la atencion.

[

PROPUESTAS DE MEJORA 11

Pasar de una posicion de asistencia clinica a otra, que incorpora ademas el acompafiamiento en procesos de
alta adversidad, implica un cambio importante de actitud:

= Tiene que compartirse la condicion de experto.
= Se establece una relacion mas equitativa.
= |Induce el consentimiento para entrar en ambitos de mayor intimidad.

En conclusion es como pedir permiso...
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PROPUESTAS DE MEJORA 12
Optimizacidn del proceso de muerte en el hospital

= Los profesionales que pertenezcan a un servicio donde exista riesgo de muerte prematura, deberdn
adquirir formacidn paliativa y articular una respuesta conjunta a nivel de todo el servicio.

= En cualquier caso, esta respuesta asegurard la presencia continuada de los padres, propiciara las
mejores condiciones para la despedida y protocolizard la intervencién post mortem.

Optimizacidn del proceso de muerte en el domicilio

= Los profesionales atencién primaria que atienden a familias con nifos en riesgo de muerte prematura
deberdn adquirir formacion paliativa para propiciar el acompanamiento.

= Prestaran atencién, ademas del control de sintomas a las emociones y sentimientos que se dan en los
ultimos dias y en la atencién post mortem.

= Deberad propiciar la participaciéon del movimiento asociativo y voluntarios experimentados de la zona.

Y

PROPUESTAS DE MEJORA 13

Cuando los profesionales han sido referencia y acompafiantes en todo el proceso también son afectados y
precisan compartir el duelo. A veces la tendencia es a evitar implicarse, a huir, a no mostrarse, tras la
muerte; esto no suele entenderlo la familia, que en esos momentos precisan de un apoyo, que por otro lado
es muy factible.

Los profesionales se enfrentan a estas situaciones de forma muy diversa, en relacion a su manera de
expresarse. Hablamos aqui de gestion emocional, no de expresiones emotivas. Tras la muerte se presentaran
oportunidades para mostrarse, dando apoyo y consuelo. Estos momentos hay que saber detectarlos:
Proceso de amortajar, en la habitacion, en el domicilio, en el tanatorio...

La mirada a la familia debe ser amplia y no pararse en los padres, abarcando a abuelos y hermanos.

|_'I
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Adversidad en salud y desigualdades

FICHA

1 Tienen mas riesgo de enfermar los menores de hogares pobres
2 Existen dificultades para la deteccién de este tipo de casos
3 La adversidad sanitaria tiene mas impacto en hogares de bajos ingresos
4 La carga de cuidados expulsa del mercado laboral a las mujeres de esta situacion
5 La recesion ha afectado a los recursos publicos y privados
PROPUESTAS DE MEJORA 1

= Debe realizarse un seguimiento especial, empezando en la atencién primaria, a las familias en
desventaja social con hijos con problemas importantes de salud o sintomatologia mal definida.

= La intervencion temprana en salud en colectivos en situacidn de exclusién puede contribuir a evitar
procesos resistentes.

= Ademas, lo indicado en el IV PAS (2) en su Compromiso IV, especialmente en sus metas 4.1. (mejorar
condiciones de vida que influyan en reducir las desigualdades en salud), y 4.2. (mejorar el impacto de
las politicas de redistribucién de la riqueza en la reduccidn de las desigualdades en salud.

L=

PROPUESTAS DE MEJORA 2

= Para evaluar situaciones que presentan el binomio pobreza y adversidad en salud, considerar:

1. Que existen frenos para que los cuidadores acudan a los servicios: los padres estan
concentrados en las necesidades basicas de la familia, les resulta dificil detectar necesidades
especiales y temen perder la custodia de sus hijos.

2. Que los profesionales de distintos servicios pueden atribuir a efecto de la pobreza lo que son
sintomas clinicos.

Puede considerarse introducir en la gestion clinica clausulas sociales que favorezcan el acceso de este
tipo de casos a especialistas si esto acelera su valoracion.

Se debe subrayar que las formulas participadas y compartidas son mas eficaces en la valoracion de
estos casos.

PROPUESTAS DE MEJORA 3

= La intervencién familiar es una herramienta Uutil a partir de la evidencia, pero costosa. Parece
razonable favorecer su uso en estos casos. Los elementos de esta intervencidn son los que siguen (9):
1) Equilibrar la enfermedad con otras necesidades familiares 2) Mantener vinculos claros, 3)
Desarrollar competencias de comunicacion, 4) Atribuir significados positivos a la situacién, 5)
Mantener la flexibilidad de la familia, 6) Mantener la cohesién de la familia, 7) Implicarse en
esfuerzos activos de afrontamiento 8) Mantener los apoyos sociales y 9) Desarrollar relaciones de
colaboracién con los profesionales.

= Si los medios no alcanzan para este tipo de intervencion, tener muy en cuenta que la red relacional
de la familia tiene especial influencia en la eficacia de los tratamientos y en el prondstico.

[
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PROPUESTAS DE MEJORA 4

Para mejorar las posibilidades de que las cuidadoras de medios econdmicamente desfavorecidos
ejerzan un empleo, seria de utilidad que se avance en la implementacion de servicios de apoyo a los
alumnos con necesidades educativas especiales, previsto en la legislacion educativa (LO 2/2006).

Las madres con un horizonte en el segmento secundario del mercado de trabajo (19) precisan unas
ayudas a la conciliacion mas realistas que el esquema de licencias previstas en la Ley 39/1999, de 5 de
noviembre (de Conciliacion de la Vida Familiar y Laboral).

Las familias presentan mayores necesidades de apoyo en la primera fase de los procesos: alrededor
de la noticia y en la adaptacion. Los apoyos han de ser centrados en el cuidador principal, que suele
ser la madre. En fases evolutivas se puede atender con mayor sosiego, y las oportunidades de los
cuidados son mas factibles y menos urgentes. Especialmente si las fases anteriores han sido
minimamente atendidas.

PROPUESTAS DE MEJORA 5

= Como respuesta general, es preciso ver cobmo respaldar la generacion de bienes publicos con la
participacién del tercer sector. Sin embargo, la situacién fiscal obliga a ajustar los recursos publicos, y
a anteponer las mayores necesidades (como las que aqui se plantean). A través, por ejemplo, de
priorizar en la concesién de subvenciones proyectos ajustados por necesidad.

= Es conveniente el desarrollo de un espacio de cooperacion entre servicios publicos y asociaciones
donde se organicen y se concierten las respuestas. En este marco surgen planes y programas que no
generan altos costes, pero que sin embargo proporcionan ganancias en salud, avances en la atencion
de situaciones y articulacion de los apoyos.

= En el territorio, establecer mecanismos de participacién entre las UGC (AH, AP) y las asociaciones de
afectados capaces de desarrollar cauces de atencion compartida ajustados por necesidades reales.

= También en el plano local es preciso incidir, sobre todo en las ZNTS, en la promocién de asociaciones
de ayuda mutua.

= A nivel de caso, incorporar el sistema de gestiéon de casos en itinerarios de atencién continuada de
forma participada y compartida.
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: ANEXO 1: MATERIALES PARA LA REALIZACION
U= DE TALLERES DE PARTICIPACION INFANTIL

TALLER 1: PARTICIPAR ES SALUDABLE.

= TARIJETA IDENTIFICATIVA:

-

~

EXPERTO/A EN INFANCIA

% v

= CUADERNILLO DE TRABAJO:

TALLER. "PARTICIPAR BS SALUDARLE"

En que consiste el taller de hoy:

Hoy vamos a pasar una mafiana divertida,

Primero nos vamos a presentar para conocer
a todos los participantes del taller.

Luego nos vamos a desayunar!

Después trabajaremos un poquito, contestaremos
algunas preguntas y entre todos haremos videos y
algunas fotos, ademds disefiaremos un mural muy
divertido.

TALLER:

“PARTICIPAR ES SALUDABLE”
Sevilla, 24408 julio de 2012
Consejeria defalud y Blenestar
Soclal

...y muchas sorpresas mds...

r—1
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TALLER "PARTICIPAR BES SALUDABLE TALLER PARTICIPAR. ES SALUPABLE"
, ¢Quiénes somos?
¢Quiénes somos? 0.
1 10.
2 11.
3. 12.
4. 13.
5. 14.
6. 15.
7 16.
8 17.
18.
19.
20.
TALLER PARTICIPAR ES SALUDABLE TALLER. PARTICIPAR. BS SALUDABLE
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. 2. ¢Qué es lo que mds te ha gustado?

1. ¢Has ido alguna vez a un centro de salud?

¢Y a un hospital?

¢Qué no te ha gustado?

¢Qué te ha parecido?

r—1

e —
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TALLER PARTICIPAR BES SALUPAELE

3. ¢Has participado en alguna actividad
relacionada con la salud?

{te gustaria participar en alguna?

TALLER "PARTICIPAR. BES SALUDAELE"

4. ¢Cémo te gustaria que fuese tu pediatra?

<Y el personal de enfermeria?

TALLER PARTICIPAR. BS SALUDABLE

5. Si alguna vez tienes que ir a un Hospital

¢Cémo te gustaria te tratasen?

TALLER PARTICIPAR BES SALUPABLE

6. Haz un dibujo de cémo te gustaria que los médicos

o las enfermeras hablaran contigo cuando estds enfermo.
écon quién te gustaria estar cuando el médico

esté hablando contigo?

écémo te gustaria que fuera el sitio en el que te curan?

r—1
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TALLER PARTICIPAR. BES SALUDAEBLE"

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

TALLER. PARTICIPAR. ES SALUDABLE"

8. (Crees que los nifios y nifias pueden ayudar
a otros nifios y hifias cuando tienen una enfermedad?

¢Cémo?

r—1

e —




ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

- DIPLOMA DE PARTICIPACION

Ha participado en el taller “PARTICIPAR ES SALUDABLE”
celebrado en la Consejeria de Salud y Bienestar Social
y que ha tenido como objetivo principal conocer la opinién
de los menores para poder mejorar la atencion sanitaria
en el Sistema Sanitario Publico de Andalucia.

En Sevilla,a 24 de Julio de 2012
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- ENCUESTA DE SATISFACCION:

TALLER "PARTICIPAR ES SALUDABLE"

ENCUESTA DE SATISFACCION PARA CHICOS Y CHICAS.

Queremos saber lo que piensas de este taller. Dinos tu opinidn sobre las frases que

aparecen aqui abajo.

Fecha

Soy un chico |:|

Tengo afos

Soy una chica |:|

Haz un cireule alrededor de las palabras que mejor
describen tu respuesta

1. El taller me ha gustado Me ha gustado Ha estado Ha estado Na me ha
mucho bien regular gustado nada
66 (s
- |- N
2 El +aller me ha parecido divertid Muy divertido Ha estado Poco Muy aburride
bien divertido
L] v
-, - ~~
3. He podid ablar articipar en ¢l taller Mucho Bien Regular Poco
L s
= N
Mucho Bien Regular Poco
inas L] rns
: = i)
/a a ayudar a mejorar - Mucho Bien Regular Poco
LR (S
S Lo

Si

@

=
]

@

oo

= k. R T SR S N WSe ) Bl ELIC

ie mds me ha qustado del taller ha sido:
= . S B R | +mllee o

& ME gusTaria cambiar ael ii.:-!\".l' es:
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TALLER 2: PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL.

= MURALES:




ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

TALLER 3: PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES.

= CARTA A LAS FAMILIAS:

JUNTA DE ANDALUCIA CONSEJERIA DE SALUD Y BIENESTAR SOCIAL

Secretzria General de Salud Piblica, Inclusién Social y Calidad de Vida

Estimadas familias:

Desde &l Sericio de Atencion Sociosanifariz de 2 Censejena de Salud y Bienestar
Social, se estd desarrollando la estrategia Al lade de |a Infancia que pretende propiciar los
mejores apoyos posibles @ personas mencres con trastorncs en su desarmollo v osus familias,
partiendo de la cooperacicn enfre senvicios publicos vy asociaciones, con la perspectiva de la
recuperaciin, a través de la panancia efactiva en salud.

tn esta estratepia se considera que la mejora real en el zbordaje de la salud es
sclamente pesible con la pariicipacion de nifos, nifas v jovenes tepiendo en cuenta su punto de
vista. Para ellc se estan realizando diferentes talleres que cfrecen la oporiunidad a persocnas
mencres vy sus familias de expresar su opinidn en la forma mas adecuada de abordar ks
situacion.

Desde este grupo de profesicnales v junto con las Asociacicnes AT Autismo Sevilla v FEAPS se
propone la realizacion de un taller con padres y madres:

Fecha: Mediados de diciembre 2012, 17-159 horas
Lugar:  Avenida del Deporie. Sede de Asociacion Autisme Sevilla.
Dirigido a padres y madres de nifios y nifias con problemas de comunicacicn

Objetivo; Cormocer la experiencia de las personas con problemas de comunicacicn en los
principales espacios donde de desarrolla su vida.

El taller comsiste en frabajar con las familias diferentes cuestiones acerca de como se afronta,
tanto por los menores como por los padres v madres, los trastornos en su desamollo. Las
familias trabajaran previaments con las ascciaciones y lwego se realizara el taller con el grupo de
participacion infantil. Durante el taller se recopilara el trabajo previo rezlzado desde las
asociaciones y seran recogidas v tenidas en cuenta todas las cpiniones expresadas durante el
misma.

Las asociaciones trabajaran previamente con las familias las preguntas basandose en las histona
da vida de los momentos claves.

Postenormente, en un taller de conclusiones, las familias expondran las reflexicnes realizadas en
formo a las siguientes cuestionas:
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#0ué pensamas?
AMEBITO DE
EXPLORACIHIN.

INICIO DE LA ACTUALIDAD, L ARDREA EL FUTLRD,
ADVERSIDAD

DOMICUO/HOGAR.
dCdmo me siento?
é0ué me ayudaria en
mi dia & dia?

COLEGIO. (Cué es fo
mas importante?

d0wé es lo mas fe ha
gustado?

Dificulcades

SERVICIOS Alrededor de la noticia Tratamientos Recuperacion
SANITARIOS, éQué
quiera de los
profesionates de salud?
ASOCIACIONES. Fagel
en los diferentes
MOMEntos
AMIGOS/OCIO. i
experiencia

Agradecemos la colaboracion de las familias en esta iniciatsa.

Un salugo afectuoso:

Jefe de Servicio de Aftencion
Sociosanitarnia

Fdo.: Artonio Sagues Amado

fudo. de b Innowacian, e Edfico Arera £ Apdo: Correas 1T.21F 41080-5EVELLA
Teif DSE056300. Fas- 055 00633

http://www.google.es/ur | ?2q=http://www.ciudadesamigas.or g/etc/infancia vota.pdf&s
a=U& ei=nwbL UL L UBYPOhAfG54DwCO& ved=0CBKOF|AB& usg=AFQ|CNHBclJ
VICqalL 8swAur GntM COuuHagw




ANEXO 2. INSTRUMENTOS DE LOS GRUPOS FOCALES

/V

En la dindmica de trabajo del grupo director del Proyecto Al Lado del Menor en situacién de
adversidad en salud se presentd, en el IV plenario, la publicacién “La Experiencia Importa”,
qgue recoge las opiniones sobre comunicacién y trato en los servicios de salud mental,
teniendo en cuenta la opinién de sus usuarios. (Ver Anexo 1: Asi se realizé Al Lado del
Menor..., del documento base Llamando a la Puertazul).

A partir de lo cual, el grupo director encarga a un subgrupo de trabajo que presente en el
proximo plenario un proyecto de publicacién similar, para recoger la opinion de los
afectados en los procesos de atencién a los menores en situacién de adversidad en salud.
En el siguiente plenario se presenta el primer proyecto del mismo, que plantea la recogida
de la opinion de los implicados en el proceso:

= La opinidon de los menores afectados, a través del desarrollo de tres talleres de
participacion.

= La opinién de los padres y de los profesionales, a través de procesos de investigacion
cualitativa que, posteriormente, se concretaron en dos grupos focales:

0 De padres con hijos fallecidos, con el apoyo directo de la asociacién Alma y
Vida.

0 De los profesionales del ambito de los servicios y de las asociaciones,
implicados en los procesos de atencion.

A lo largo del encargo el grupo director, en su conjunto, actudé como asesor y validador del
proyecto, en las sesiones correspondientes al V plenario y al taller de validacion (Ver anexo
1: Asi se realizé Al Lado del Menor). El proceso de elaboracién que, por tanto, se encuentra
imbricado como un producto mds del la Estrategia Al Lado del Menor..., cobra entidad
propia y toma la denominacién de Abriendo la Puertazul, que recoge la opinion de los
afectados.

Dado que el Anexo 1 de esta publicacidn detalla los instrumentos utilizados en los talleres de
participacién de menores afectados, y padres de menores afectados con problemas de
comunicacion, el Anexo 2 se dedica especificamente a detallar el proceso de elaboracion y
realizacion de los grupos focales.
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I. PROCESO DE PLANIFICACION Y REALIZACION DE LOS GRUPOS FOCALES

Una vez configurado el grupo de trabajo, que refleja el apartado de autoria y créditos, se
realiza la ficha general del proyecto, un perfil del producto esperado para responder a la
pregunta ¢Qué opinan los implicados?, y las hojas de ruta correspondientes.

FICHA DEL PROYECTO ABRIENDO LA PUERTAZUL
¢Qué opinan los implicados en el proceso de atenciéon a menores en situacion de
adversidad en salud?

NOMBRE DEL PROYECTO ABRIENDO LA PUERTAZUL

MARCO DE REALIZACION PROYECTO CRECIENDO AL LADO. Serie Puertazul
Amparo Carmona Casado. Coordinadora Voluntariado Paliativos.
Asociacidon Almay Vida
Francisco Sdnchez Rodriguez. AT de DDPP. Médico Salud Publica.
Estrella Molina Guilabert. AT de DDPP. Lda. en Periodismo
José Miguel Garcia Dominguez. AT C. Sy B. S. Psicélogo
AUTORES Victoria Llamas Martinez. AT C. Sy B. S. Enfermera
Guadalupe Longo Abril. AT C. Sy B. S. Enfermera
Remedios Orozco. FEAPS. Psicopedagoga
Marcos Zamora Herranz. AUTISMO Sevilla. Terapeuta
Rosa M2 Diaz Olmo. FEAPS. Psicdloga
Francisco Garcia. Profesor Aula Hospitalaria
Asesoria general y validacion:
COLABORADORES Antonio Sagués Amadé y Rafael Muriel. Jefe de Servicio y Asesor
Técnico del Servicio de Atencidn Sociosanitaria, respectivamente.
Se trata de una publicacion que recoge la opinion de todos los
RESUMEN implicados en el proceso de atencién a menores con adversidad en
salud

l. LA OPINION DE LOS MENORES AFECTADOS

. LA OPINION DE LOS PADRES DE M. AFECTADOS PROBLEMAS
GUION DE DESARROLLO COMUNICACION

. LA OPINION DE LOS PADRES CCPPMM

V. LA OPINION DE LOS PROFESIONALES IMPLICADOS
Talleres de participacion de menores y padres.

RESUMEN Cap. 1yl
METODOLOGICO Técnicas de investigacidn cualitativa: Grupos focales (CCPPMM y
Profesionales). Cap. llly IV
Fase de diseno del perfil del producto esperado: noviembre —
diciembre 2012
CRONOGRAMA Fase de realizacion: noviembre 2012 — marzo 2013
Fase de propuesta Borrador publicacion:
abril — mayo 2013
ANEXO PERFIL Perfil participantes de los talleres y de los grupos focales
PARTICIPANTES
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ABRIENDO LA PUERTAZUL: ¢{Qué opinan los implicados?
PERFIL DE PRODUCTO ESPERADO

APARTADOS ‘ CONTENIDOS ‘ FUENTES / METODO
|. LA OPINION DE LOS Sobre domicilio, centros Talleres 1 v 2
MENORES AFECTADOS sanitarios, c. educativos y
Il. LA OPINION DE LOS PADRES s
Recoger la opinion de los que Taller de las

DE M. AFECTADOS
PROBLEMAS COMUNICACION

no se expresan verbalmente

asociaciones: 3

1. LA OPINION DE LOS PADRES
CCPPMM

Noticias, proceso, ultimos dias
y duelo

Grupo focal en Jaén, con
Sevilla

IV. LA OPINION DE LOS

Itinerario de atencidn

Grupo focal Sevilla

PROFESIONALES IMPLICADOS compartida Delegacion
HOJA DE RUTA GRUPOS FOCAL JAEN — SEVILLA
(OPINION DE LOS PADRES CCPPMM)
FASES CUALITATIVA REFERENTE CRONOGRAMA 2013

SELECCION PARTICIPANTES

Amparo Carmona

12 quincena de enero

PROCESO DE CONTACTO

Amparo Carmona

22 quincena de enero

REALIZACION G. F.

J. Miguel Garcia, Rafael Muriel
y Francisco Sanchez

22 quincena de febrero

TRANSCRIPCION

Estrella Molina y
J. Miguel Garcia

Marzo vy abril

ANALISIS DEL CONTENIDO

J. Miguel Garcia, Rafael
Muriel, Francisco Sdnchez y
Rocio Hidalgo

Mayo, junio y julio

DISENO Y PROPUESTA
DE PUBLICACION

Monica Padial

Diciembre
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HOJA DE RUTA GRUPO FOCAL SEVILLA DELEGACION

FASES CUALITATIVA

SELECCION PARTICIPANTES

(OPINION DE PROFESIONALES)

REFERENTE

Francisco Sanchez y
J. Miguel Garcia

CRONOGRAMA 2013

22 quincena de enero

PROCESO DE CONTACTO

E. Molina y F. Sdnchez

12 quincena de febrero

REALIZACION G. F.

J. Miguel Garcia, Rafael Muriel
y Francisco Sanchez

22 quincena de febrero

TRANSCRIPCION

Estrella Molina y
M2 Jesus Ramos

Marzo, abril
Septiembre - octubre

ANALISIS DEL CONTENIDO

J. Miguel Garcia, Rafael
Muriel, Paco Sanchez y Rocio
Hidalgo

Octubre - noviembre

DISENO Y PROPUESTA
DE PUBLICACION

Monica Padial

Diciembre
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Il. INSTRUMENTOS PARA LA REALIZACION, ANALISIS Y OBTENCION DE RESULTADOS

1. DOCUMENTOS DE CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LOS PARTICIPANTES:

T E AR L
PROYECTO CRECIENDO AL LADO tusdaciin
GRUPO FOCAL DE PADRES DE HUOS QUE HAN FALLECIDO
JAEN 18022013
ENTREVIETADO
Apellkdos y Nosmbine AL Edvrd
Doamicl¥e Locokdod Proviachs Cod, Poshal
Teldfor Nivel e Estucks: | Bdsko 0 Medio o Supenor Profesion
CONYUGE fPAREN
Mg Edvrd
Hheel de Exhadlos: o Bdsko oMadio o Supesior m
HLUDYHILA FALLECIDD PADRE/MADRE
Muotho Falecimbenog Edad | Edad de ambos al fal Mo nte:
NOMBRE HERMANDS/AS EDAD AL FALLECIMIENTO HERMAND ¥ ACTUAL :
OTRAS PERSOMAS DE LA UNIDAD FAKILIAR O DE CONVINENCIA
Redaclan fFarenteson; Edra

Arepta participar coma entrevidtadaya en una sesidn de grupo focal, enmarcade dentro de ka Estrategia Creciendo Al
Lada, de la Fundacitn Gota de Lsche y la Congejeria die Salud v Bienestar Social de la Junta de Andalucia, a celsbrar o dia
13 de febrera de 2013

La sesidn serd grabada en awdio, con la finalidad de obtener inforrmacidn para realizar el andlisis comrespondiente,
articular la opinidn de los implicados, en el proceso de atencin de los menares con problemas. de adversidad en salud,

Dicha publcacidn estd enmarcada dentro del Proyecto Creciendo &l Lado, bajo [a denominacidn “Abriendo la Puerta
Azul”.

Doy mi avtorizadon para que [a grabadin pueda ser utiizada, $in fines comendales, en otros proyectos de la Fundacion
Gata de Leche yfo Congejeria de Salud y Bienestar Sociad de la Junta de Andalucia, relacionades con of tera tratade. En
la grabacién no aparecerd nimgdn dato de cardder personal.

Ambas nstituciones, Fundacidn Gota de Leche y Corsejeria de Salud y Bienestar Socal de la Junta de Andaluda,
garantizan tanto e anonimate como b confidenciabidad de la informacidn recogida, y su wso restringido al chjeto
explicitado anteriarmente.

LESERVACIONES:

En lmén, a 1B de febrero 2013
El Entrevistado,
(i |

Fdio.
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JE E R
PROYECTO CRECIENDO AL LADO
GRUPO FOCAL DE PROFESIONALES
SEVILLA 25022013
ENTREVISTADO

Apalidios y Nombea BNL Edad
‘Dovmveitia Locakdad Prosincia Tad Posial
Terdfana Profesian

Acepta participar come entrevistadaya en una sesién de grupo focal, enmarcado dentro de ka Extrategia Creciendo Al
Lado, de |a Fundacién Gota de Leche y la Contejeria de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia, a oslebrar &l dia
25 dee febreno de 2013,

La sesidin serd grabada en audio, con la finalidad de obtener infoernacidn para realizar el andliss comespondiente, y
articular |a opinidn de los implicados, en el proceso de atencitn de los menores con problemas de adversidad en salod.
Dicha publicacidn estd enrmarcada dentro del Proyecto Creciendo Al Lado, bajo la denominacidn “Abriendo la Puerta
Azul®.

Doy mil autorizacidin para que la grabadin pueda ser utizada, sin fines comendiales, en otros proyectos de |a Fundaddn
Gota de Leche yfo Consejeria de Salud y Bienestar Social de I Junta de Andalucia, relacionados con ef bera tratado. En
Ia grabacitn no aparecerd ningdn dato de cardcter personal.

Amboe institucionss, Fundaddn Gota de Leche y Corsejeria de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andaluda,

garantizan tanko & anonimate come b confidencialidad de la informacidn recogida, y su o restingido al objeto
explicitadn anberiormerte.

OBSERVACIOMES:

En  Sevilla, 25 de febrero de 2013
El Entresistado,



ABRIENDO LA PUERTA AZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

2. GUION DE REALIZACION (PREGUNTAS ORIENTATIVAS)

IMPLEMENTACION DEL GRUPO FOCAL PADRES DE MENORES FALLECIDOS
JAEN 18 FEBRERO 2013

PRESENTACION 15’
1. Ronda de presentacion

Ficha de perfil sociodemografico y Consentimiento Informado
3. Presentacion de la finalidad del grupo (Itinerario)

N

I.  PREGUNTAS SOBRE LA NOTICIA 30°

P 1. ¢Quién y como le dio la noticia?

P 2. ¢Como fue el proceso de adaptacién?

P 3. ¢Qué papel cree que tienen las asociaciones y de los servicios en esta fase?
P 4. i{Qué propuestas harian para mejorar?

AMPLIAR/ INSISTIR

éQué sintio?, (Qué eché de menos?, éLe explicaron a su hijo/a lo que pasaba?
éLa informacion fue suficiente?, ¢ Teniais claras la referencias de asoc., servicios?
¢Os dejaron tiempo y espacio para comunicar y asimilar la noticia?

[I. PREGUNTAS SOBRE EL PROCESO 30°
A. Itinerario sociosanitario

P 5. ¢Qué servicio actud como su referente y cdmo lo hizo? (Primaria...)
P 6. ¢COmo se vivid la evolucidn del proceso?: emociones, apoyos, crisis...
P 7. éQué propuestas harian para mejorar?

B. Itinerario asociativo

P 8. ¢éCOmo entrd en contacto con la asociacion? y éQué le motivé a participar?
P 9. ¢Qué tipo de apoyo le prestd la entidad?
P 10. Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

¢Os sentisteis escuchados, vosotros y vuestro hijo?, ¢ Valoraban vuestras opiniones?;
¢0s habéis sentido solos, vosotros y vuestro hijo?,

¢Os ofrecieron contacto con los iguales?,

¢O0s explicaron el tratamiento con detalle?, ¢Se hablé con hermanos y abuelos?

¢éLa asistencia recibida, se centrd solo en la enfermedad?,

éLos profesionales eran cercanos para resolver las dudas?,

¢Se plantearon cuestiones educativas?

¢Algo mds que afiadir, respecto a las asociaciones?

1)
| =77

e —
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[ll. FASE TERMINAL 30°

P 11. éQuién tomd las decisiones?

P 12. ¢Hubo limitacion o ensafiamiento terapéutico?

P 13. ¢Se le informd en algin momento de los Cuidados Paliativos?
Comente si tuvo este tipo de cuidados

P 14. Propuestas de mejora

ULTIMOS DIAS (Ultima semana)

P 15. ¢Quién tomo las decisiones?

P 16. ¢éHubo actuaciones para reducir el sufrimiento? (Sedacién paliativa...)

P 17. ¢Hubo algun deseo de ultimas voluntades?, ¢Dédnde y cdmo se realizé la despedida?
P 18. Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

éSentisteis que se obstinaron terapéuticamente con vuestro hijo/a? o ¢Se limito dicho esfuerzo?

éSe favorecio la toma de decisiones por parte del afectado y la familia? O ¢éLas tomaba el profesional?
¢Pudisteis acomparfiar a vuestro hijo en los ultimos dias?, ¢ Fue una despedida adecuada y consciente?
¢En qué espacio se vivieron los ultimos dias?, ¢ Pudo haberse realizado en el domicilio?

V. ELDUELO 30°
A. Itinerario sociosanitario

P 19. ¢Qué tipo atencidn recibieron respecto al duelo?
P 20. Propuestas de mejora

B. Itinerario asociativo

P 21. ¢Recibio algun apoyo en los ultimos dias, o inmediatamente después,
respecto al duelo?
P 22. Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

éLe hablaron del duelo antes del fallecimiento?, i Qué les produjo mds consuelo?,
¢Qué significa para usted todo este proceso?

CIERRE: 15
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IMPLEMENTACION DEL GRUPO FOCAL PROFESIONALES
SEVILLA 25 FEBRERO 2013
PRESENTACION 15°

I. PREGUNTAS SOBRE LA NOTICIA 30

¢Coémo se esta dando hoy la noticia?

¢Coémo se entiende el proceso de adaptacion?

¢Qué papel cree que tienen los servicios y las asociaciones en esta fase?
¢Como se siente el profesional al dar una noticia de este tipo?

P 4. i{Qué propuestas concretas harian para mejorar?

AMPLIAR/ INSISTIR

éSe trabaja la confusion inicial? ¢ Se da tiempo y cita para organizar las dudas, las incertidumbres?
éSe tiene en cuenta como protagonista a la persona afectada? éSe propicia una actitud activa para la adaptacion
a la noticia?

éSe trabaja con una esperanza fundamentada en la realidad?

¢Se cuidan los aspectos del escenario, espacio y tiempo para comunicar y asimilar la noticia?

¢Aun se practica el pacto de silencio?

[I. PREGUNTAS SOBRE EL PROCESO 30°
A. ltinerario sociosanitario

éQué servicio actué como su referente y como lo hizo? (primaria...)

éSe transmite la continuidad (coordinacion) de la atencidn entre servicios implicados?

¢éSe articulan medios de apoyo respecto a la evolucidn del proceso?: emociones, apoyos,
crisis... (Control de situaciones)

El tratamiento ¢éSe prescribe o se realiza un trabajo efectivo de adaptacién?

¢Qué propuestas concretas harian para mejorar?
B. Itinerario asociativo

¢Se propicia el contacto con alguna asociaciéon?
¢Qué tipo de acogida y apoyo presta la entidad, en su caso?
¢Se participa en le Unidad de Gestion Clinica?

Propuestas concretas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR
cQué tipo de feedback se mantiene durante el proceso? ¢Se explora la red de apoyo y se actta en consecuencia? éSe
trabaja la toma de decisiones por parte de los afectados? éSe tiene en cuenta el interés superior del menor, ?¢éHay
contactos para trabajar de forma conjunta (servicios - asociaciones)? ¢ Os explicaron el tratamiento con detalle?, ¢Se
hablé con hermanos y abuelos? éLa asistencia recibida, se centrd sélo en la enfermedad?, éLos profesionales eran
cercanos para resolver las dudas?, ¢Se plantearon cuestiones educativas?
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FASE TERMINAL 30’

¢Ya se ha hecho todo lo que habia que hacer...o...?

éQuién toma las decisiones?

¢Es habitual realizar acompafiamiento directo en esta fase?

¢Se le informod en algun momento de los Cuidados Paliativos (equipo especifico)?
¢Qué se considera necesario para implicarse en los CCPP a domicilio?

P 14. Propuestas concretas de mejora
ULTIMOS DIAS (Ultima semana)

¢Quién toma las decisiones?
¢Coémo se trata reducir el sufrimiento? (Sedacion paliativa...)
¢Coémo se trabaja con ultimas voluntades?, ¢Dénde y cdmo se realiza la despedida?

P 18. Propuestas concretas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR

¢Es la formacién una coartada para no implicarse?

¢Coémo se trabaja hoy, con obstinacidn terapéutica o con LET (Limitacion Esfuerzo Terapéutico)?

éSe favorece la toma de decisiones por parte del afectado y la familia? O élas toma el profesional?

éSe Puede acompafiar al hijo-a en los ultimos dias?, (En el hospital, se habilita un espacio adecuado para realizar

despedida consciente?
é¢Donde suelen transcurrir los ultimos dias (en el hospital o en el domicilio) y por qué?, iSe propicia o posibilita la

estancia en el domicilio en esta fase?

[ll. ELDUELO
(O la recuperacion del proyecto vital, tras cambio de expectativas 30°

A. ltinerario sociosanitario
¢Qué tipo atencidn se presta respecto al duelo?

Propuestas de mejora
B. Itinerario asociativo

¢éSe ofrece algun apoyo en los ultimos dias, o inmediatamente después, respecto al duelo?

Propuestas de mejora

AMPLIAR/ INSISTIR
éSe trabaja el duelo antes del fallecimiento, en las etapas anteriores?, ¢ Qué produce mds consuelo y desconsuelo

y que consecuencias creen que puede tener?, ¢ Qué significado tiene el proceso de duelo?

CIERRE: 15
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3. FICHA DE ANALISIS Y OBTENCION DE RESULTADOS
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4. PERFIL DE LOS PARTICIPANTES
A) Grupo Focal Padres con hijos fallecidos

Como ya se ha comentado la idea de captar la opinién de los afectados surge en el grupo
director de elaboracién de la Estrategia Al Lado del Menor..., y tiene que ver directamente
con la decisidon de partir de las necesidades de las personas afectadas. Este grupo, por tanto,
es un cauce mas de exploracion de necesidades, que se hace factible contando con la
participacién directa de la Asociacion Alma y Vida, como informantes clave, que forman
parte del citado grupo director.

A partir de ello se exploran las posibilidades reales y disponibilidad de los informantes clave
gue presentan los casos de padres con hijos fallecidos pertenecientes a la asociacion,
procurando combinar items como la edad, tanto de los padres como de los hijos fallecidos,
la diversidad de las patologias (cancer, neurodegenerativas, hemopatias ....), la condicion
social de las familias afectadas, asi como la diversidad de situaciones de los casos (proyectos
de vida), y la atencion por sistemas de salud distintos (publico y privado). Un factor decisivo
en la seleccién ha sido la diversa aplicacidon de los cuidados paliativos en los distintos casos,
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con una consideracion especial a las preguntas sobre quién lo atendié y donde se produjo la
atencion (domicilio o centros sanitarios, y dentro de éstos: en planta, en UCL..). En el
documento del consentimiento informado se reflejan los datos de filiacién y otras variables
comentadas, en cada caso, que no se aportan por razones de confidencialidad. Del conjunto
de estos factores resulté el perfil del grupo:

Hijo/a
Edad al
fallecimiento

Familiares
participantes
Edad al
fallecimiento

Enfermedad
Sindrome

Condicion
social

participantes

Otros

hermanos
Edad al

fallecimiento

Lugar de
atencion

P Atencion
. Ambito rural o
Hijo . Primaria,
. Madre, 46 a. . Estudios Uno, )
12 afios Encefalitis o . Urgencias
N Padre, 45 a. basicos 10 anos
(Hace 3 afios) ucl
pedidtrica
i Ambito Oncologia
ijo
JN Madre, 52 a. Osteosarcoma urbano CCPP
21 anos . Uno, 20 o
. Padre 60 a. Estudios domiciliario
(Hace 3 afios) ]
superiores S
Atencién
— Primaria
) Ambito .
Hijo ) . Neurologia
Madre, 33 a. Neuromiopatia urbano )
8 meses . . No Urgencias
. Padre, 37 a. degenerativa Estudios o
(Hace 2 afios) ] Domicilio
superiores
Rechazo
UcCl
Urgencias
- Ambito de
Hijo
. urbano traumatolo
28 Madre, 52 Leucemia ) )
. Estudios Uno, 24 gia
(Hace 5 afios) Padre, 57 aguda ] )
superiores Hematologi
a
ucl
Dos
B Ambito sistemas de
Hijo y
urbano Tres, atencion.
19 Madre, 55 Osteosarcoma ) ,
. Estudios 24,27y 30 Oncologia
(Hace 10 afios) .
superiores Rechazo
UcCl
r—
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B) Grupo focal profesionales

De forma analoga el grupo de profesionales fue seleccionado, en esta ocasion, respecto a las
variables de titulacién, donde se desempeiia el trabajo y el ambito de pertenencia, referido
a los servicios publicos o al movimiento asociativo. En el primer caso, de los servicios,
también se ha tenido en cuenta el desempefio en atencion primaria, en hospitales, incluso
en las delegaciones territoriales. Resultando el siguiente perfil, con 8 mujeres y 3 hombres.

Titulacion Desempeiio Pertenencia
Enfermeria Centro de Salud Servicios Publicos
Pediatria Centro de Salud, Hospital Servicios Publicos
Psicologia Discapacidad Intelectual Movimiento Asociativo
Pediatria Centro de Salud, Planificacion Servicios Publicos
Trabajo Social Hemofilia, Celiaquia Movimiento Asociativo
Pediatria Hospital, Oncologia Servicios Publicos
Trabajo Social Epilepsia Movimiento Asociativo
Trabajo Social Hospital Servicios Publicos
Trabajo Social Centro de Salud Servicios Publicos y
Mov. Asoc.
Psicologia Salud Mental Movimiento Asociativo
Psicologia Atencidon Temprana, Deleg. Servicios Publicos
Territorial
r
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C) Grupo focal y entrevistas: afectados en situacion socioecondémica y sanitaria
desfavorable

Para el desarrollo de "Al lado del Menor" desde la perspectiva de la desigualdad se han
empleado dos instrumentos:

a) una reunion de un grupo de profesionales del sistema sanitario y asociaciones, acerca de
las relaciones entre salud y desigualdad social en la infancia, fundamentalmente con el
propésito de valorar la coyuntura de intervencion desde cada dmbito y coordinada. Durante
el analisis se percibié la necesidad de recoger las perspectivas de los profesionales del
ambito educativo, lo que se hizo a través de una entrevista a una profesional de la educacién
social.

b) y una serie de entrevistas biograficas realizadas a padres de nifios sujetos a adversidades
sanitarias y econdmicas con el propédsito de informarse de las vivencias y practicas de la
ciudadania afectada.

En ambos casos se optd por estrategias abiertas, con un desarrollo libre antes que dirigido.
Por tanto, en lugar del guidn propio de las entrevistas semiestructuradas se manejaron dos
listas de temas a tratar, una para los profesionales y otra para las entrevistas. El moderador
intervenia sélo para reconducir el discurso hacia los temas de interés si estos no surgian o no
se trataban con suficiente profundidad.

En las entrevistas biograficas a la ciudadania se trataron las siguientes cuestiones:

- Biografia personal del padre/ madre:
- Entorno familiar de origen.
- Estudios, vida laboral.
- Familia propia.
- Situacion laboral y econdmica actual.
- Condiciones de vida: vivienda, suministros, alimentacion.
- Enfermedad de los hijos.
- Primera noticia y desarrollo posterior:
- Vivencias, representaciones de la enfermedad, estrategias de cuidado, impacto
sobre el empleo.
- Mecanismos implicados en las desigualdades sociales en salud: Adherencia a los
tratamientos (farmacia, ayudas técnicas, terapias), otros.
- Relacidn con los servicios sanitarios.
Dificultades de acceso.
- Relacion con los servicios sociales y educativos.
Dificultades de acceso (prestaciones, apoyos, programas en que participa).
- Red de apoyos: entorno familiar, amistades, asociaciones.
- Propuestas de mejora.

A los profesionales se les consultd sobre los siguientes temas:

- Relaciones entre situacidn econédmica, salud e infancia.
- Costes econémicos asociados.
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- Problemas laborales de los cuidadores.
- Impacto sobre los cuidadores.

- Bienestar psicoldgico, conflictos de pareja.

- Organizacién de la vida cotidiana.
- Recursos privados y publicos.

- Impacto de la austeridad.

- Dificultades para la deteccion de casos.
- Posibles formas de intervencion.

- Desde los servicios sanitarios.

- Desde las asociaciones.

- Desde otros servicios publicos.

- Figuras de coordinacion.

El analisis empleado para la interpretacién del material es el recomendado por Alfonso Orti
(1986)1: el andlisis concreto de la situacion concreta. Lo que requiere "relacionar lo que el
sujeto dice con su articulacion en el campo de las prdcticas sociales efectivas..., desde el
punto de vista de unos determinados objetivos de la investigacién socioldgica en curso".

! Alfonso Orti (1986): "La apertura y el enfoque cualitativo o estructural: la entrevista abierta o semidirecta y la
discusién de grupo”. En Manuel Garcia Ferrando, Jesus Ibafiez y Francisco Alvira (Comp.): El andlisis de la
realidad social. Métodos y técnicas de investigacion, Alianza Editorial, Madrid
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porque si no hay actitud

por parte de los profesionales
de nada sirve el protocolo”

Los padres de un nifio fallecido
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