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CAPITULO 1
INntroduccion

El proceso de hospitalizacion y el de la intervencién médi-
ca y sanitaria tienen un impacto en el nifio o adolescente
y en su familia. La forma en la que todo el sistema familiar
afronte la situacion influird en el bienestar del nifio o ado-
lescente, ademas de repercutir en su evolucion fisica y su
recuperacion. Por ello, es importante asegurar el bienes-
tar emocional y formas apropiadas de afrontamiento de
toda la familia.

Figura 1.1. Principales actores implicados
en la valoracion del estado emocional

El impacto que produce la hospitalizacién en los nifios y
los adolescentes y sus familiares debe ser abordado en
una estrategia de hospitales pediatricos amigables con
los nifos. Una de las estrategias actuales es poder incidir
de forma precoz en aquellas situaciones que puedan afec-
tar al bienestar emocional en la edad mas tempranay ase-
gurar que tienen un buen comienzo en la vida. El Consejo
de Europa, en su estrategia 2012-2015 por los Derechos
del Nifo, incluye en su objetivo estratégico 1 la promo-
cién de servicios de salud amigables con los nifos. M

Esta mirada integradora queda recogida, entre otros, en
la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados (1986) (.
A continuacion, se citan algunos de estos derechos:

- Derecho del nifo a recibir una informacion adaptada a
su edad, su desarrollo mental, su estado afectivo y psi-
colégico.

- Derecho a estar acompafado de sus padres o de la per-
sona que los sustituya el maximo de tiempo posible
durante su permanencia en el hospital, no como espec-
tadores pasivos, sino como elementos activos de la vida
hospitalaria.

- Derecho del nifio a la ayuda necesaria psicosocial.

Diferentes iniciativas remarcan la importancia del trabajo
con los padres y el trabajo comunitario para la mejora de la
salud y el bienestar emocional y mental de los nifios y ado-
lescentes. A continuacion, se resefian algunas de ellas. @

1 La creacion de un sentido de comunidad:

©® Comunidad que promueve la salud mental
y el bienestar.

@ Relaciones, pertenencia e inclusion de nifios
y familia.

2 El desarrollo de habilidades sociales y emocionales de
los nifos:

@ Relaciones entre los nifios y los profesionales.

@ Desarrollo de habilidades sociales y emocionales
de los nifos.

@ Desarrollo y apoyo del personal.

3 El trabajo con los padres y los profesionales:
@ Relaciones de colaboracion con las familias.

@ Conectar a las familias.
@ Apoyo a la crianza de los hijos.
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4 La ayuda a los nifos que sufren problemas de salud
mental:

@ Entender a los nifios con alteracién del bienestar
emocional y trastornos de salud mental.

@ Dar respuesta a los nifios que pueden estar
experimentando un trastorno de salud mental.

Para todo este proceso, se recomienda un enfoque de
atencién centrada en la persona y la familia, el cual impli-
ca, entre otros:

@ Respeto a las necesidades y preferencias del nifo.
@ Participacion del nifio y de la familia en la toma
de decisiones.
@ Colaboracién entre profesionales, pacientes
y sus familias.
@ Informacién clara, comprensible y compartida.

@ Empatia y apoyo emocional.
@ Planificacion de la atencién teniendo en cuenta
valores y preferencias.
@ Vision y valores de la organizacion alineados.
con la atencién centrada en la persona y la familia
@ Entorno fisico comodo y adecuado.
@ Formacion del profesional.

Para poder efectuar un abordaje integrado, necesitamos
conocer con mayor profundidad en qué consiste el bien-
estar emocional, qué se entiende por emocién y cudl es el
impacto de la hospitalizacién en el nifio, adolescente y la
familia, para luego podernos centrar en la valoracién y el
apoyo emocional, asi como comentar algunos programas
de preparacién y ayuda psicolégica para determinados
procesos asistenciales y el papel del entorno en la aten-
cién integral del nifo, asi como el de todos los implicados
en el proceso de atencién.

Trabajo

Padre Madre

iy

Nifio hospitalizada

Hospital

Otros miembros
de ka familia

Figura 1.1. El nifio hospitalizado y su entorno



Esta guia forma parte de una serie de guias interrelacio-
nadas entre si, y que amplian determinados temas con
mayor profundidad.

® En la primera guia se aborda la valoracion y el soporte
emocional, haciendo hincapié en los procesos agudos
y cronicos, en el nifo y el adolescente, y sus repercusio-
nes durante la hospitalizacién. Describe estrategias co-
munes de informacién y comunicacién acorde a las ca-
racteristicas y a la situacion de cada nifio o adolescente.

@ En la segunda guia se trata de cémo brindar soporte
emocional al nifo y al adolescente en situacién de en-
fermedad avanzada y fin de vida.

@ En la tercera guia se aborda la presencia de los padres
en unidades especiales, concretamente en la UCI.

Introduccion

@ En la cuarta guia se aborda el manejo del dolor en pe-
quenos procedimientos en pediatria.

@Y en la quinta guia se aborda cémo hacer la transicién
desde los cuidados sanitarios pediatricos a los de adul-
tos en pacientes con enfermedades crénicas.

@ Finalmente, comentar que en este documento se utili-
zara el término nifo para facilitar la comprension lecto-
ra. Este término se refiere tanto a los nifos como a las
ninas, asi como a los adolescentes si no se especifica lo
contrario.

Nota: La presente guia se ha redactado a partir del mate-
rial elaborado en el Curso bdsico para la mejora del bienes-
tar emocional de los nifios y adolescentes hospitalizados. @
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CAPITULO 2
L as emociones
y el bienestar emocional

La emocion es la reaccion conductual y subjetiva produ-
cida por una informacion proveniente del mundo externo
ointerno del individuo (Mora y Sanguinetti, 2004) 6. La re-
accion emocional se pone en marcha de manera automa-
tica, buscando generar una respuesta rapida que asegure
la supervivencia. En los seres humanos, cuando se hace
consciente la sensacion de una determinada reaccion
emocional es cuando podemos hablar de sentimientos,
considerandose la verbalizacién del sentimiento como la
representacion del significado que cada uno de nosotros
le damos a la situacién vivida (por ejemplo: el miedo, la
culpa, la alegria).

Analicemos los componentes mas detalladamente:

@ Reaccién conductual: respuesta del organismo ante los
estimulos generadores de la emocién, es decir, aquella
reaccion que podemos observar a simple vista.

® Reaccién subjetiva: reaccién individual, es decir, a pe-
sar de que las emociones son universales, la reaccion
puede ser diferente en cada individuo.

® Mundo externo o interno: el estimulo provocador de la
emocion puede provenir del entorno o del mundo inte-
rior de la persona (memoria, experiencias previas, etc,).
Esto nos lleva a plantear que el bagaje previo del nifio y
de la familia puede tener un peso importante en la reac-
cion de éstos. Asi pues, saber de las experiencias previas
puede sernos de gran utilidad.

@ Se pueden experimentar varias emociones simultanea-
mente.

® El sentimiento es el resultado consciente de la emocion,
anadiendo flexibilidad a la conducta.

Las emociones cumplen multiples funciones, entre ellas:
(Faros, 2012) ®©:

@ Motivan a acercarse o alejarse de determinados estimu-
los.

@ Flexibilizan la respuesta conductual, escogida entre un
abanico de posibilidades individuales. Junto con los
sentimientos, las emociones dotan de una mayor versa-
tilidad a la conducta.

@ Activan multiples sistemas y aparatos del organismo
(cerebrales, endocrinos, metabdlicos, respiratorio, car-
diovascular, etc.).

@ Ayudan a almacenar y evocar memorias de una forma
mas efectiva, contribuyendo, con ello, también al proce-
so de toma de decisiones.

@ Sirven como lenguaje que nos ayuda a comunicarnos
con otros individuos.

Todas las emociones son legitimas y pueden ser acepta-
bles. Es normal sentir a veces tristeza, enfado o miedo. Sin
embargo, el comportamiento ante estas emociones no
siempre es adecuado y en ocasiones puede dar lugar a
problemas.

La competencia emocional es la correcta expresion,
comprension y regulacién de las emociones propias y el
reconocimiento, comprension y sensibilizacion con las
emociones del interlocutor. Estas competencias pueden
potenciarse a través de la educacién emocional, proceso
educativo, continuo y permanente, cuyo elemento esen-
cial es el desarrollo integral de la persona con la finalidad
de aumentar el bienestar personal y social.



Con la educacion emocional se pretende ayudar al reco-
nocimiento y la gestién de las emociones, favoreciendo
las emociones positivas y manejando de forma apropiada
las negativas.

La consideracion de estos aspectos contribuye a la mejora
del bienestar emocional, que debe ser atendido como
un signo mas del estado de salud del nifio o adolescente.
Se recomienda hacer prevencion del bienestar emocional
a través de programas de apoyo emocional ya que favore-
cen la calidad de vida de la familia, reducen los efectos
negativos de la hospitalizacién y disminuyen el tiempo de
estancia en el hospital.

Ademas de las emociones, debemos tener en cuenta que
los niflos o adolescentes en situaciones de hospitalizacién
pueden realizar un proceso adaptativo que tiene que ver
con el concepto de resiliencia. La resiliencia se refiere a la
capacidad de nifos y jévenes para desarrollarse de forma
apropiada y positiva incluso en situaciones marcadamen-
te conflictivas o potencialmente traumaticas. Cuando el
nifo o el joven se encuentra hospitalizado, puede llegar
a vivir experiencias que le hagan padecer fragilidad y, a
su vez, experimentar la superacion de la adversidad; con
ello, el nifo estd poniendo en marcha su competencia
resiliente, la cual probablemente se estd ayudando de
otras dos competencias necesarias para salir adelante (la
competencia emocional, que le facilitara la superacion, y
la competencia creativa, que le ayudara a flexibilizar y ver
otro punto de vista al momento que vive). La elaboracion
conjunta de dichas competencias le ayudara a, no sélo su-
perar el momento, sino aprender de él.

Las emociones y el bienestar emocional

Para la adecuada gestion del bienestar emocional es im-
prescindible la gestién del riesgo psicosocial, entendido
como “El conjunto de circunstancias, hechos y factores
personales, familiares o sociales, relacionados con una
problematica determinada (abandono, maltrato, violen-
cia, baja escolaridad, vinculos familiares precarios, nece-
sidades basicas insatisfechas, entre otros) que aumentan
la probabilidad de que una persona inicie o se mantenga
en situaciones criticas que afectan a su desarrollo integral
(desercidn escolar, bajo desemperfo académico, timidez o
agresividad, entre otros), o que sea victima o autor de la
violencia u otras situaciones mencionadas afectando sus
derechos esenciales”. @

Hay factores de riesgo que pueden perjudicar el desarro-
llo del nifo y del adolescente: prematuridad al nacer, po-
breza, problemas familiares, violencia, enfermedad, etc,;
y también se han descrito factores de riesgo en el marco
hospitalario: enfermedad, pérdidas, un ambiente hospita-
lario poco humanizado, listas de espera largas.

Ademas de los factores de riesgo, es necesario tener en
cuenta los factores protectores del nifio y del adolescen-
te, su familia, y la representacion que tienen de los profe-
sionales que los atienden. ®

Frente a las adversidades, se han descrito: factores indivi-
duales (alta autoestima, habilidades de solucién de pro-
blemas, adaptabilidad social...), factores familiares (cohe-
sion, apoyo, vinculo...) y factores comunitarios (amigos,
adultos, servicios sociales, entorno...).

Caracteristicas: Reducir efectos: Objetivo:
® Edad (desarrollo) ® Ansiedad © Bienestar emocional
o Estilos de afrontar ® Estrés © Calidad de vida
® Comprension de la ® Miedo
enfermedad ® Dolor

Emociones / Sentimientos / Percepcién de enfermedad

En este grdfico se puede apreciar una relacion de diferentes elementos vinculados al bienestar emocional de los nifios hospitalizados.
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Enfermedad

Nino, nina o
adolescente

Familia

OBJETIVO: bienestar emocional del nifio hospitalizado
MARCO: atencion centrada en la persona y la familia - derechos

Figura 2.1. Elementos vinculados al bienestar emocional de los nifios hospitalizados

Experiencias
médicas

Finalmente, conviene revisar la publicacion de Panez,
quién, a partir de un andlisis de 330 dibujos llevados a
cabo por nifios hospitalizados entre 2008 y 2010, junto
con horas de juego simbdlico, entrevistas y observacio-
nes, traduce el mensaje que los nifos y adolescentes bus-
can comunicar ©:

- Que primordialmente demandan ser vistos como per-
sonas activas, participativas y con capacidad de comu-
nicar claramente sus puntos de vista y requerimientos.

- Que buscan vinculos humanos e interacciones con las
personas que los atienden basadas en el afecto, el res-
peto auténtico y la consideracidn a su persona, su na-
turaleza de nifio o adolescente, y a su condicién de pa-
ciente en proceso de recuperacion.

- Que el amor, el juego y el movimiento son componen-
tes indispensables que deben estar presentes en todo
abordaje y sistema de salud dirigido a nifios y adoles-
centes.

- Que el nifo y el adolescente hospitalizados tienen im-
portantes fortalezas que les permiten generar resilien-
cia para hacer frente a la adversidad de la enfermedad.
Estas fortalezas sélo podran ser estimuladas y promovi-

das en un clima hospitalario centrado en las necesida-
des emocionales del paciente, como son el trato afec-
tuoso y la provision de espacios de aprendizaje, juego y
vinculos acogedores y saludables.

- Que la situacién de enfermedad y hospitalizacién es
una crisis que genera en los niflos, adolescentes y sus
familias una situacién de tensién, miedo, dolor, an-
gustia e incertidumbre. Que todos estos sentimientos
requieren ser atendidos con propiedad y humanidad
y que, para ello, es necesario que el personal de salud
y toda persona que los atienda revisen como estan
manejando estos aspectos en el momento de interac-
tuar con los pacientes.

- Que el aprendizaje y la tecnologia son altamente valora-
dos por los niflos y adolescentes, al ofrecerles mantener
la conexién con el mundo circundante y seguir siendo
miembros activos de la comunidad social a la que perte-
necen o, en su defecto, iniciar nuevos vinculos con otras
personas y conocimientos.

- Que los adultos que los atienden requieren aprender (o
reaprender) a decodificar los diversos lenguajes que los
nifos y adolescentes tienen para expresar y comunicar
sus vivencias, experiencias y su mundo interior.



CAPITULO 3
Impacto de la hospitalizacion
en el nino y el adolescente

El proceso de hospitalizacién infantil podria ser definido
como una situacién de crisis que coloca al nifio en una con-
dicién de vulnerabilidad, exigiéndole que afronte una nueva
realidad, que lo lleva a depender de terceras personas extra-
fAas, perdiendo su autonomia e intimidad.

Para entender mejor el impacto de la hospitalizacion,
a continuacién se presentan las necesidades del nifio y
como éstas se pueden ver afectadas durante el proceso
de la hospitalizacion.

3.1. Necesidades del nino
y de su familia

Las necesidades basicas de los niflos tienen que estar cu-
biertas con la finalidad de que el crecimiento sea armo-
nico, sano e integral. Independientemente del contexto
en el que esté el nifo, sea el domicilio o el hospital, la
cobertura de estas necesidades corresponde al adulto y
al propio nifio en funcién de sus capacidades y habili-
dades.

Tipo de necesidades Necesidades

® Alimentacion

Fisicas ® Temperatura
® Higiene
) ® Condiciones del entorno
Seguridad

® Proteccion ante otras personas

® Seguridad emocional

Emocionales
® Proceso de desarrollo psicosexual

® Disposicién de orientacion y limites

® Participacion y autonomia progresiva

® Salud
® Sueno
® Actividad fisica: ejercicio y juego

@ Autolesiones

® Proteccion de riesgos imaginarios
® Resolucion de problemas / sintomas de males-
tar emocional

® Red de relaciones sociales
® Interaccion ludica

® Exploracion fisica y social

Sociales ala conducta
® Control de las emociones y conductas
apropiadas
® Estimulacién sensorial: experiencias de explo-
Cognitivas racién y aprendizaje

© Comprensién de la realidad fisica y social

® Adquisicion de conocimientos y habilidades

Tabla 3.1 Necesidades infantiles. Lépez Sanchez, 2008. (10
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VALORACION
EMOCIONAL
DESDE LA
PERSPECTIVA

YO MISMO

Estar sano

Aprender a ser
Aprendizajes v logros

Ser independiante
cuidando de mi mismo

Ser capaz de comunicamme
Disfrular de la familia y
amigas

Terer confianza enmi

mismo

MI ENTORMNO ME DA

Ml FAMILIAME DA...

Orientacion y apoyos para
tomar las decisiones
correctas
Cuidado diario y ayuda
Manienerme seguro
Saber lo que va a pasar y
cuando
Que estan por mi
Entender la historia de mi
familia, antecedentes y
creencias

gqo, animo y diversion

Figura 3.1. Valoraciéon emocional desde la perspectiva del nifio

En la figura 3.1 se presenta un marco conceptual para la
valoracién emocional desde la perspectiva del nifio; co-
rresponde a una adaptacion del tridngulo denominado
“Mi mundo”, utilizado como marco conceptual en Esco-
cia. Apoya la practica que considera al nifio o al adoles-
cente en su equilibrio entre las necesidades y riesgos a
los cuales se encuentra expuesto y los aspectos positi-

vos en sus vidas. Las fortalezas y presiones tienen una
igual consideraciéon y pueden estructurarse alrededor
del triangulo. 1

Utilizar este esquema como guia de valoracién emocional
es muy util para la realizacién de una valoracién del esta-
do emocional desde la perspectiva del propio nifo.



3.2. El impacto psicosocial
de la hospitalizacion

El nifo o adolescente puede presentar, entre otros: @

@Incertidumbre (diagnéstico, posibilidades de trata-
miento, prondstico).

@ Falta de control a nivel personal y social.

®Estar triste.

@ Cambio en las ganas de comer.

@ Sueno irregular (dormir poco o mucho).

®|nactivo o muy activo.

@ Pérdida de interés por las actividades normales.

® Mostrarse cansado.

@ Dificultad de concentracion.

@®Pensamientos negativos hacia la muerte (la idea de
muerte préxima).

@®Problemas de comportamiento derivados de las dificul-
tades de lenguaje (inseguridad, retraimiento) en ado-
lescentes.

@ Sentimientos de inseguridad causados por la excesiva
sobreproteccion por parte de los adultos.

o Dificultades de comprensién de la situacién, lo que le
provoca altos y bajos emocionales.

@ Nerviosismo y preocupacién por las continuas visitas
médicas y pruebas, que aumenta si no conoce la infor-
macion sobre la enfermedad y sobre sus consecuencias.

@ Convivencia precoz y permanente con situacion de ries-
go que le aproximan a una situacién de inseguridad y
de vulnerabilidad.

®Separacion del entorno mas proximo y pérdida de la
escolarizacion de forma intermitente que le puede ge-
nerar ansiedad y malestar y, cuando son adolescentes,
abandono de los estudios.

Debido al impacto que tiene la enfermedad en el sistema
familiar, también las necesidades de la familia deben ser
tenidas en consideracién para promover que el impacto
emocional negativo de la estancia en el hospital, sea mi-
nimo. Para ello, los profesionales deben prestar el sopor-
te necesario:

- Reestructuracién de roles desempenados hasta el mo-
mento y redistribucién de recursos.

- Empoderamiento, propiciando un lugar y una funcién
en la situacion de hospitalizacion, facilitando con ello la
recuperacion de la sensacion de control como cuidador/
es principal/es.

Impacto de la hospitalizacion en el nifio y el adolescente

- Ayuda, en la adquisicidon de competencias que faciliten
la comprensién y superaciéon del momento vivido tanto
por el nifo y el joven como por los padres y miembros
de la familia.

- Colaboracion en la atencion de otros miembros de la
familia (hermanos, abuelos...) para propiciar que el/los
cuidador/es principal/es tengan también espacio para
el descanso.

3.3. Impacto de la hospitalizacion
por grupos de edad

Independientemente de la edad del nifio, un proceso de
hospitalizacion puede llevar, entre otras cuestiones, a cierta
sobreproteccion, reacciones de ansiedad, dolor (fisico y psi-
coldgico), aislamiento social, problemas de adaptacion a las
nuevas rutinas, y/o cambios en la imagen corporal. Sin em-
bargo, existen otros efectos que si pueden asociarse con la
edad del nifo:

3.3.1 Impacto hospitalizacién 0-3 aios;
primera infancia, etapa preescolar

® Falta de estimulacion ® Signos de ansiedad ante

(privaciones sensoriales
y regresion a etapas
anteriores: chuparse el
dedo, enuresis, dismi-
nucion de vocalizacio-
nes...).

Alteraciones de la ali-
mentacion, del aparato
digestivo y del suefio.

la separacion (senti-
miento de inseguridad,
abandono y despro-
teccion, conductas de
rechazo, como no mirar
ala caraalamadre...)
Después de una inter-
vencion pueden apare-
cer terrores nocturnos
que pueden alargarse
hasta un afo.

El nifio aprende que
algunas acciones tienen
un efecto especifico
sobre el medio que lo
rodea y refiere cada
acontecimiento a si
mismo (por ejemplo, si
la madre se retira, es por
algo que él hace).
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3.3.2 Impacto hospitalizacion 3-6 afos;
paso de la etapa preescolar al inicio

de la edad escolar

3.3.4 Impacto hospitalizacion 12-18 afos;

adolescencia

|

Preescolar
3-6 aiios

® El nifio se preocupa por
su integridad corporal,
pero se siente indefenso
frente a las diferentes
pruebas y tratamientos
médicos. Cualquier

intrusién en su interior
le produce miedo.

® La enfermedad puede
hacer que el nifo vuelva
a etapas mas infantiles.

® Puede interpretar la en-
fermedad como castigo
o rechazo de los padres.

® Puede haber reaccio-
nes de negativismo,
rabietas, conductas
agresivas o destructivas,
con el objetivo de llamar
la atencién y sentirse
protegidos.

® Las conclusiones que
saca el nifo se basan
en sentimientos o en lo
que él quisiera creer.

® Se preocupa por la ima-
gen corporal.

® Teme las secuelas fisicas,
la soledad, la discrimi-
nacion, la pérdida de
capacidades, la atrofia o
las pérdidas fisicas y la
muerte.

® | a enfermedad repre-
senta una amenaza

3.3.3 Impacto hospitalizacion 6-12 afnos;
segunda infancia, edad escolar

® El nifo es mas conscien-
te de su enfermedad
y participa mas en su
relacion con el médico,
facilitando la comuni-
cacion (solicita ayuda
cuando se encuentra
mal, expresa la zona de
dolor y los sintomas...).

® El desarrollo del lengua-
je le permite preguntar
sobre su enfermedad
y también expresar
sus miedos, fantasias y
sentimientos.

® Empieza a valorar la
salud frente a la enfer-
medad, a comprender
las explicaciones y los
efectos que tienen sus
acciones frente al esta-
do de salud.

® No entiende que los
tratamientos tengan que

Escolar
6-12 afios

ser dolorosos ni que la
medicacion le tenga que
resultar desagradable.

® La enfermedad supone
limitaciones sobre sus
actividades y pueden
comportar: logros aca-
démicos pobres, dificul-
tad en las relaciones con
iguales, cambios en el
aspecto fisico, (pudien-
do darse el rechazo de
sus compafneros), etc.

para su autonomia e
independencia y para su
imagen.

® Pone en juego toda su
persona. Puede darse
una situacion en la
que el nifio se sitle en
etapas anteriores del
desarrollo (estado de
dependencia de los
padres y pérdida de
autonomia).

® Puede expresar rabia,
irritacion, rechazo
directo de las normas o
de las indicaciones del
equipo cuidador; o por
el contrario, puede llegar
a adoptar una situacion
pasiva, manifestando ac-
titudes de sometimiento
y expresando sentimien-
tos depresivos.

3.4 Algunas reacciones
emocionales en el nino

o el adolescente

Para comprender las conductas del nifio frente a su
enfermedad es importante tener en cuenta la fase
del desarrollo en la que se encuentra y las reacciones
emocionales que podemos esperar. Los nifios con en-
fermedades pasan por las mismas etapas evolutivas
que los nifos sanos, pero los primeros presentan mas
complicaciones debido a la influencia de los aspectos
fisiolégicos de la propia enfermedad, el tratamiento, la
hospitalizacién, las limitaciones y las alteraciones en las

relaciones familiares.

En funcion de la edad y sus caracteristicas evolutivas, ante
una hospitalizacion, el nifio puede enfrentarse a un am-
plio espectro de emociones como el miedo, ira, soledad,

ansiedad y, en casos extremos, depresion.




3.4.1 Miedo

El miedo es una emocién frecuente en la infancia que se
experimenta cuando el nifio siente peligro, sea real o no
la amenaza. En las situaciones de hospitalizaciéon o prue-
bas médicas, es frecuente que los nifos lo presenten.
Como cualquier emocion, el miedo se manifiesta a nivel
conductual (evitacién, inquietud, hipervigilancia, pro-
blemas de atencién), cognitivo (expectativas negativas)
y fisiolégico (quejas somaticas, como sudores, mareos,
tensién muscular, dolores de barriga, ahogos o palpitacio-
nes).

También, pueden aparecer miedos especificos (a la oscuri-
dad, a estar solos, a no despertarse...). Un empeoramien-
to o una complicacién en los sintomas puede generar te-
mor a una posible muerte. Asi mismo, la ausencia de sus
figuras de apego y confianza (los padres) también puede
ser una fuente de miedos.

3.4.2 Irritabilidad o enfado

En situaciones dificiles, como a veces ocurre durante las
estancias en el hospital, es comun que los niflos presenten
problemas para controlar la rabia. A veces lloran, gritan o
se tiran al suelo como forma de dar respuesta a esta ex-
plosién emocional interior. La rabia, la ira o el enfado son
emociones que se experimentan cuando percibimos que
han invadido nuestro territorio, nuestra burbuja personal
(es decir, sobrepasado la distancia que, entre uno mismo
y el otro, estamos dispuestos a tolerar que sea invadida)
0 nuestros derechos como nifio y como nifio en situacion
de enfermedad.

Cuando el nifo o joven se siente enfadado, lo importante
es ayudarle a gestionarlo y expresarlo de manera adecua-
da. En situaciones de hospitalizacién, puede haber enfado
ante las limitaciones en autonomia, los conflictos relacio-
nales que pueden surgir, la falta de informacion y la com-
plicaciéon de sintomas.

Impacto de la hospitalizacion en el nifio y el adolescente

3.4.3 Tristeza

La tristeza se caracteriza por la falta de dnimo, alegria o
ilusion por las cosas. En general, la tristeza se manifiesta
con estado de dnimo bajo y tendencia al llanto, pero en
los niflos y adolescentes la tristeza puede manifestarse de
diferentes maneras:

@ Disminucion del interés en la realizacién de actividades
que antes les gustaban o en la relacién con otros nifios.

@ Pesimismo y baja autoestima.

@ La tristeza en los nifos puede también manifestarse en
forma de irritabilidad, problemas de conducta y enfado.

@ Pueden ser frecuentes las quejas somaticas, como do-
lor abdominal o cefaleas, y las alteraciones de suefio o
apetito.

3.4.4 Culpa

El sentimiento de culpa puede originarse por diferentes
motivos. El nifo puede vivir la muerte o la enfermedad
como un castigo por algo que ha hecho (en los mas pe-
quenos), o sentirse culpable al ver el sufrimiento que esta
generando en las personas importantes para él o por el
cansancio fisico que les provocan sus cuidados (como
sera el caso de las personas mayores).

3.4.5 Aislamiento

En ocasiones, podemos observar que el nifo se aisla de
forma voluntaria, ya que necesita un espacio de silencio
y tranquilidad donde sentirse seguro. Otras veces, esta
reclusién puede ser forzada por falta de una red social de
apoyo con recursos suficientes para sostener la situacion.
Asi mismo, se ha identificado que los cambios en laimagen
corporal pueden aumentar el aislamiento social. Es posible
que el nifo o adolescente repliegue sus energias, que ten-
ga menos ganas de jugar, hablar o hacer actividades.
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CAPITULO 4
Valoracion del estado emocional

La valoracion del estado emocional del nifio o adolescen-
te nos informa sobre como esta y nos permite planificar
posibles intervenciones adaptadas a su situacion y mo-
mento evolutivo.

4.1 Objetivos de la valoracion
del estado emocional

La valoracidon del estado emocional en dmbito hospitala-
rio intenta acceder a la vivencia del paciente hospitalizado
en su entorno, evaluando lo que significa esta experiencia
para él y sus familiares, asi como para el personal sanita-
rio que lo atiende. En concreto, se nombran los siguientes
objetivos:

®Conocer como el nifio estd percibiendo los aconteci-
mientos, cémo se siente afectado y como se comporta
ante ellos.

@ Saber cdmo los padres perciben, se sienten afectados y
se comportan ante la experiencia.

@ Conocer la relacion paterno-filial y las reacciones antes,
durante y después de la experiencia.

@ Planificar el programa de preparacion en funcién de los
datos obtenidos, motivo de hospitalizacién, caracte-
risticas individuales y recursos materiales y personales
disponibles.

4.2 Aspectos generales
de la valoracion

Cuando realizar la valoracion. En el medio sanitario

18 existen situaciones en las que se dispone de poco tiempo

para la valoracién, lo que hace necesarios instrumentos
que se puedan cumplimentar rapidamente. Sin embargo,
existen momentos concretos en los que es mas habitual
realizar esta valoracion:

B Antes del ingreso.

B En el ingreso en la unidad.

B Antes, durante y después de la realizacién de trata-
mientos o procedimientos invasivos.

B Cuando hay cambios significativos de la situacion
del nifo.

B Antes de ser dado de alta.
Cuando se realiza la valoracion, se deben tener en cuenta
las situaciones estresantes de la hospitalizacién para con-
textualizar el mejor momento de realizar la valoracion del
estado emocional, asi como los contenidos que seran ex-
plorados y la metodologia utilizada:
@Intervencion quirdrgica:

B Admision.

B Poco antes de la extraccion de sangre.

M Alfinal de la tarde de la vispera de la intervencién.

B Antes de la medicacion prequirdrgica.

B Durante el traslado al quiréfano.

l Tras el regreso a la sala de recuperacion



@ Otros procedimientos médicos invasivos:

M Desde que llaman al nifio en la sala de espera hasta la
llegada a la sala de tratamiento.

W Desde que se quita la ropa hasta que se procede a la
limpieza de la zona donde se va a aplicar el tratamiento.

M Durante el procedimiento agresivo.

M Desde que finaliza el procedimiento hasta que el pa-
ciente abandona la sala.

Como realizar la valoracion: seleccionando instrumen-
tos de valoracién que consideren la edad y el nivel de de-
sarrollo del nifo, su vocabulario y habilidades de comu-
nicacion.

Con qué realizar la valoracién: es necesario disponer

Valoracién del estado emocional

de instrumentos que sean atractivos y efectivos. No hay
necesidad de utilizar pruebas especificas, pero si se hace,
hay que tener especial cuidado con las propiedades psi-
cométricas de estos instrumentos y de las pruebas adap-
tadas de la poblacién adulta o de poblaciones no hospi-
talizadas.

4.3 Valoracion del estado
emocional

Para conocer el estado emocional del nifio y del adoles-
cente durante la hospitalizacion, es necesario realizar
valoraciones peridédicas que nos orienten hacia las ne-
cesidades actuales mas relevantes y planificar el soporte
necesario para el nifio. Existen diferentes técnicas de va-
loracién del estado emocional. Y aunque no es necesario
utilizar test especificos, si deben estar presentes, como
minimo, los siguientes pardmetros:

Parametros de valoracion del estado emocional ejemplificados

Parametro

Medida subjetiva

Ejemplo de test validado*

Miedos (sintomas objetivos

® Escalas o inventarios de miedo,

® Inventario espafol de miedos

y subjetivos) entrevista. para nifos (FSSC-E). Valiente, Sandin
* Ej. “;Te asusta la operacion y Chorot, 2010.
de manana?”

Nivel de ansiedad
y presencia de estrés

Afrontamiento de la hospitali-
zacion por parte del nino

Afrontamiento de la hospitali-
zacion por parte de los padres

Malestar general/dolor

® Valoracién de la conducta, comuni-
cacion verbal y no verbal del nifo.
Observacion.

+ Ej.”;Como te sientes ante tantas
pruebas médicas?”

® Valoracién de la conducta del nifio.
Observacion.

* Ej. “;Tienes juguetes en la habitacion?
¢Has ido a la escuela del hospital?”

® Valoracién de la conducta, habilida-
des parentales y capacidad de dar
soporte. Observacion. Entrevista.

¢ Ej. “;Consigues mantener la calma
antes de las pruebas médicas?”

® Escalas o inventarios de dolor.
¢ Ej. “Del 1 al 10, ;cudnto te duele?”

*Ver Ejemplos de test especificos en Anexo 2.

Cuestionario de ansiedad Estado-
Rasgo para nifios (STAIC)/Cuestionario
de ansiedad Estado-Rasgo, para ado-
lescentes (STAI). Adaptado por,

G. Buela-Casal, A,; Guillén- Riquelme

y Seisdedos, N., 2011

Escala de observacion de conductas
de ansiedad durante la hospitaliza-
cién. Méndez, F. X., 2013.
RCADS-30-Revised Child Anxiety and
Depression Scale. Reducida y revisada
por Sandin, B.; Chorot, P, Valiente,
R.M.y Chopit, B.F., 2010.

Cuestionario de competencia parental
PSOC (para adultos). Revisada
Menéndez, S.; Jiménez, L y Hidalgo,
M.V., 2011.
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4.3.1 Valorar el nivel de ansiedad

La ansiedad es una reaccién emocional caracterizada por
la anticipacidn a la sensacion desagradable de tension,
preocupacién o nerviosismo que se traduce en activacion
fisiolégica y conductual.

La respuesta de ansiedad tiene tres componentes: el fi-
siologico (a través de la activacion del Sistema Nervioso
Simpdtico, por ejemplo, respuestas cardiovasculares, to-
nalidad muscular, sudoracién...), el e motor (las conductas
observables, como las respuestas de huida, temblor de voz,
bloqueo...) y el cognitivo (anticipacion, preocupacion, difi-
cultades de atencidon/concentracion).

Cualitativamente, la valoracion de la ansiedad se realiza
a través de la observacién de la actividad, la expresion
emocional, las verbalizaciones del nifo, su estado de ac-
tivacion y la conducta de apego hacia los padres. A veces,
se expresa a través de la irritabilidad, (lloran, gritan o se
tiran al suelo), se objetivan dificultades de atencion y con-
centracién si se encuentran en hiperalerta, se muestran
oposicionistas o ambivalentes ante sus padres o el equipo
médico, etc.

Un ejemplo de escala analégica visual para la valoracién
de los sentimientos y estados emocionales podria ser la
siguiente:

Evaluacion
de los

estados
emocionales

Figura 4.1. Evaluacion de los estados emocionales

20

Figura 4.2. Ejemplo de escala
visual para la valoracion
de sentimientos y estados
emocionales



4.3.2 Valorar el nivel de miedo

El miedo es una respuesta normal, necesaria y adaptativa
del ser humano, cuya funcion es prepararnos para defen-
dernos y protegernos de posibles dafios (nos hace estar
en alerta).

En el contexto hospitalario, se han sefialado el miedo al
dafo corporal y el miedo a la muerte como los mas estre-
santes. A la hora de evaluar los miedos infantiles cabe des-
tacar que existe en el miedo, igual que en el resto de emo-
ciones, una dimensidn subjetiva (lo que serian los sintomas
del miedo: los pensamientos y las sensaciones) y una obje-
tiva (los signos: taquicardia, palidez o conductas de huida).
Existen medidas de valoracién para ambas dimensiones:

®Valoracion de la dimension subjetiva del miedo. Escalas
o inventarios que miden la experiencia directa que tie-
ne el nifo o adolescente del miedo ante una situacion
concreta, tras una explicacién adecuada para su edad y
capacidad de comprension. La escala mide la presen-
cia o la ausencia y el inventario cuantifica el grado de
miedo. Existen escalas numéricas, graficas, materiales,
gestuales... Pueden consultarse algunas, pero también
pueden elaborarse, teniendo en cuenta:

Figura 4.3.1 Ejemplo 1 de escala de caritas

Valoracién del estado emocional

M Simplicidad. Siempre que el desarrollo del nifio lo
permita, el nUmero minimo de valores deberia ser 3,
puesto que se recomiendan los valores impares. Sin
embargo, también podria ser una escala dicotomica
(Presencia de miedo: No=0; Si= 1).

Figura 4.3.2 Ejemplo 2 de escala de caritas

0000

Figura 4.3.3 Ejemplo 3 de escala de caritas.

©000®

Figura 4.3.4 Ejemplo 3 de escala de caritas de 5 opciones
Adaptado de AdobeStock Ref. 1093187 36.
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Para nifos mas mayores, se pueden utilizar escalas mix-
tas, de valoracién visual y numérica, acompafadas de la
escala de color:

M Escalas o inventarios de miedo. Tanto las escalas
como los inventarios de miedo pueden ser subjetivos, si
se realiza la valoracién al nifio o adolescente, u objetivas,

LEVE

INTENSO

Figura 4.4. Ejemplo de escala EVA mixta

B Adaptabilidad. Siempre debemos adaptar nues-
tros instrumentos de valoracion a las necesidades de
cada nifo; por ejemplo, en niflos con discapacidad
auditiva, poder utilizar imagenes, y en los que tienen
discapacidad visual, sonidos (presencia de miedo: si-
lencio=ausencia de miedo; ruido débil= un poco de
miedo; ruidos fuertes=mucho miedo).

Mucho miedo

Algin miedo

Ningun miedo

M Estrategia. Se recomienda utilizar varias técnicas de
medida, combinando las subjetivas y las objetivas,
empledndolas en diferentes momentos de la situa-
cién estresante o generadora de miedo (antes, duran-
te y después, por ejemplo).

@ Valoracion de la dimensién objetivable del miedo.
En este caso, destacamos el uso de dos instrumentos:

M Entrevistas. Herramienta que recoge y organiza infor-
macién determinada y precisa con el fin de elaborar un
plan de cuidados. Se realiza tanto con el nifio o ado-
lescente como con los padres, juntos o por separado.
Existen entrevistas estructuradas y semiestructuradas
y no estructuradas, segun la rigidez o flexibilidad de las
preguntas y la realizacién. En todas es importante defi-
nir el objetivo y realizar una preparacion.

si se realiza a una persona externa que mide el miedo a
través de la observacién y su conocimiento del nifio.

Cabe recordar que una valoracién sistemdtica con una
medida subjetiva facil de aplicar, es muy potente como
instrumento de cribaje, para determinar posteriormente
la necesidad de una reevaluacién en mayor profundidad,
mediante la utilizacién de la exploracién, la entrevista en
profundidad y la posibilidad de aplicar herramientas mas
objetivas en funcién de caso o circunstancia.

4.3.3 Valoracion del grado de afrontamiento
al proceso hospitalario

En funcién del resultado inicial del cribaje, se aconseja una
exploracion en mayor profundidad con otro tipo de técni-
cas e instrumentos, tales como la entrevista en profundi-
dad, el juego como herramienta diagnéstica o el test.

Para la valoracién del grado de afrontamiento también se
utilizan escalas subjetivas, recomendadas en primera ins-
tancia (semaforo, escala analégico-visual, etc.).

@ Nifio/adolescente. Es necesario conocer las estrategias

que el nino o adolescente utiliza paraadaptarsealassitua-
ciones estresantes. Algunas, son visibles, como por ejem-
ploelsolicitarayuda; otras,loson menos,como puedenser
los comportamientos de control o autoproteccion.
Entre los principales estilos de afrontamiento, se inclu-
yen los de confrontacion, distanciamiento, huida-evita-
cién, autocontrol, busqueda de apoyo, aceptacion res-
ponsabilidad, planificacién, reevaluacién positiva, etc.

@ Padres. El estilo de afrontamiento de los padres suele re-
percutir directamente en la experiencia de su hijo, por ello
se recomienda evaluar también su estado emocional.



Las emociones que frecuentemente se asocian a la
experiencia parental son: la ansiedad, el miedo o la
ira. Es posible que aparezcan sentimientos de impo-
tencia o incompetencia ante el desconocimieto de

Valoracion del estado emocional

su papel actual en el cuidado de sus hijos.

Dentro del grupo de estrategias de afrontamiento ante la
enfermedad crénica destacan, entre otras: (12

1 Busqueda de informacion 2 Oposicion 3 Impotencia
4 Resolucién de problemas 5 Delegacion 6 Huida
7 Busqueda de apoyo 8 Acomodacion 9 Aislamiento social
10 Autosuficiencia 11 Negociacién 12 Sumisién

Entre el inventario de estrategias de afrontamiento, des-
tacamos algunas de las identificadas en el estudio de las
Voces de la Infancia Hospitalizada, en el proyecto promo-
vido por la Obra Social “la Caixa" Ver figura 4.5.

4.3.4 Valoracion del malestar global
y del dolor

Incluir una medida general o en la que se incluya el dolor
permite tener una valoracion global del caso y de las ne-

cesidades del nifio o adolescente y su familia para planifi-
car el soporte y las intervenciones necesarias.

Igual que las escalas o los inventarios de miedo, pueden
confeccionarse segun las necesidades de la unidad, del
nifo o de la familia (termdmetros de malestar/dolor, se-
maforos de intensidad de la emocion, etc.). Si el nivel ma-
durativo del niflo o adolescente lo permite, se puede rea-
lizar la valoracién global con preguntas mas directas (“En
una escala del 1 al 10, ;cuanto me dirias que te duele?”).

Madres

> y padres

SOPORTE | g
POSITIVO
PERCIBIDO
POR LOS

Profesionales

NINOS Voluntariado
Amigos / hermanos Ordenador / NTIC
familia extensa
Peliculas / TV
®Estar
acompanado V . Visitas
oLa comida Q . Ac.tividac:g; Entretenimiento ;
®La decoracion e Evasion, gestion del estrés, Uegos
®E| pijama combatir aburrimiento Paseos
o ropa propia -
® Atencién solo Dormir Magos / Payasos
para ninos Actividad
®Conocer P P Aula Hospitalaria P~ Estuvdios
el hospital
Continuidad
Vinculos con
Figura 4.5. Estrategias de afrontamiento de la infancia hospitalizada " sus amigos
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Para la valoracién del dolor aconsejamos que se consulte
la guia especifica de manejo del dolor de esta serie de
publicaciones.

A continuacidn, se presenta un ejemplo de una valoracion
de la situacién emocional del nifio mediante la percep-
cién que él tiene a través de sus cinco sentidos:

Finalmente, una buena estrategia para valorar las re-
acciones emocionales puede ser el uso de los sentidos
por parte del nifo o adolescente.

AGRADABLE |

LOS SENTIDOS

Buenas noticias

Sonido / Oido
Personas del hospital
(canciones, payasos, voces)
Alimento

Olor de personas
significativas
Alimento
Ternura y afecto
de personas significativas
Momentos de diversion
4_

Paisajes exteriores <=
Recuerdos previos

Salas sin personas

Sabor / Gusto }—I_

S

Imagen / Vista

R ENES
e }—[:__

Mis cosas (peluche / pijama
/ cojin / cajita)
EqUipamiento -

Figura 4.6. Ejemplo de temas percibidos a través de la valoracién de los sentidos "

4_
4_
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4.4 Instrumentos especificos
de valoracion

Es importante tener en cuenta que las escalas que se pro-
ponen no son las Unicas que existen. Aqui se presentan
aquéllas que se han estimado pertinentes por su fiabili-
dad y validez o por ser escalas que resultan cémodas en
su utilizacién con niflos, adolescentes o padres, durante
la asistencia.

A continuacién, se citan una serie de instrumentos de
valoracion ya existentes que podrian ser de utilidad en la
valoracion del bienestar emocional. No pretende ser una
seleccidn exhaustiva, sino orientativa. En el anexo 2 se
pueden consultar mayores detalles de las mismas.

Para la valoraciéon del estrés emocional en nifos, se acon-
seja consultar documentacién de la National Child Trau-
matic Stress Network. (14,015

Adicionalmente, se pueden consultar las escalas de eva-
luacién de la salud mental y el desarrollo positivo ado-
lescente y los activos que lo promueven (6), asi como la
escala de valoracion desde una perspectiva cultural de las
familias de la Organizacién Panamericana de la Salud (7.

Nombre de la escala Objetivo

® |nventario espafnol de miedos para nifios (FSSC-E). 2010.

® Escala de ansiedad infantil de Spence (SCAS). 2012.

@ Cuestionario de ansiedad Estado-Rasgo
para ninos (STAIC). 2011.

® Cuestionario de ansiedad Estado-Rasgo,
para adolescentes (STAI). 2011.

® Cuestionario de preocupaciones sobre cirugia infantil. 2001.

® Escala de observacién de conductas de ansiedad durante
la hospitalizacién. 2013.

® Escala de Afrontamiento para Nifos (EAN). 2012.

© RCADS-30-Revised Child Anxiety and Depression Scale. 2010.

® |nventario de Resiliencia (IRES) para adultos. 2011.

® Diagndstico de la creatividad en el entorno hospitalario
(CUTEFEhospitalario, test FE). 2004.

® Escala de Identificacién de practicas educativas familiares
(para hijos). 2003.

® Cuestionario de competencia parental PSOC
(para adultos). 2011.

® Escala de estilos de funcionamiento familiar. 1988.

® Valora tipos de MIEDO que puede presentar el nifo:
peligro, muerte, animales, desconocido y médicos.

© Valora la ANSIEDAD en general.

® Valora la ANSIEDAD como rasgo y como estado en los nifios.

® Valora la ANSIEDAD como rasgo y como estado
en adolescentes.

® Valora ANSIEDAD ante la cirugia (preocupaciones) del nifio
respecto a diferentes situaciones (operacion, quiréfano...).

© Valora ANSIEDAD ante el ingreso, quiréfano y alta.

® Valora ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO utilizadas por
escolares en relacion a cuatro estresores: familia, salud,
escuela e iguales.

© Valora diferentes TRASTORNOS: de panico, fobia social,
de ansiedad de separacién, de ansiedad generalizada,
obsesivo-compulsivo y depresivo mayor.

® Valora RESILIENCIA.

® Valora CREATIVIDAD.

® Valora PARENTALIDAD POSITIVA y BUEN TRATO.

© Valora PARENTALIDAD POSITIVA y BUEN TRATO.

® Valora EL ESTILO FAMILIAR, cualidades de los miembros
de la familia y estilo de funcionamiento.

Tabla 4.1. Ejemplo de escalas de valoracion del bienestar emocional 25
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4.5 Periodicidad
de la valoracion emocional

Dentro de las recomendaciones efectuadas por los hos-
pitales participantes en la iniciativa Miremos por sus de-
rechos con ojos de nifio, promovido por la Obra Social “la
Caixa", destaca el sistematizar la valoracién del estado
emocional.

Conviene efectuar un cribaje o screening inicial para de-
tectar situaciones de normalidad o de posible alteracién
del bienestar emocional de forma sistematica en todos
los nifnos y adolescentes que ingresan o son atendidos
en el ambito hospitalario. Esta valoracién de cribaje se
debe realizar en las primeras horas del ingreso, después
de cambios significativos en la situacién del nifio, y, como
minimo, cada 24 horas. Si se detectan cambios o altera-
ciones, conviene realizar una valoracién mas detallada
por parte del profesional. En los casos en que se detecte
una alteracién del estado emocional, convendra efectuar
un seguimiento por cada turno de enfermeria para identi-
ficar la necesidad de adecuar el plan de intervencion.

En caso que se detecten factores de riesgo que requieran
una valoracién por parte de un profesional especializado
de salud mental, se activara la derivacién correspondien-
te. Todo nifo o adolescente dado de alta, requerird una
valoracion de su estado emocional, con la finalidad de
identificar necesidades de continuidad del cuidado con
otros dispositivos de atencién, asi como recomendacio-
nes para padres, familiares y maestros o educadores.

4.6 Ejemplos de registros de
valoracion del estado emocional
en plataformas online

La valoracién del estado emocional debe integrarse en
el sistema de valoracién integral de cada hospital (nece-
sidades, patrones funcionales, etc.). A continuacién, se
explicitan algunos ejemplos de variables utilizadas por al-
gunos hospitales pediatricos espafioles. La mayoria de los
casos revisados utilizan escalas de cuatro opciones (bajo,
medio, alto, muy alto), o bien escalas analdgico-visuales
combinadas - EVA del estado emocional.

Ejemplo 1 de valoracion de cribaje:

1 Presencia de malestar emocional: Si/No
En caso afirmativo:

2 Valoracién de emociones. Presencia de:
+ Miedo
+ Ansiedad
+ Estrés

3 Afrontamiento del nifio a la hospitalizacion

(utilizacion de escala positiva)
4 Afrontamiento de los padres (utilizacion de escala positiva)

5 Necesidad de soporte psicolégico especifico
(Nifo de alto riesgo): Si/No

Ejemplo 2 de valoracion de cribaje:

El nino se muestra:

1 Tranquilo 6 Apdtico
2 Confiado 7 Triste

3 Contento 8 Excitable
4 Temeroso 9 Irritable

5 Preocupado 10 Otros datos de interés

Ejemplo de dimensiones de valoracién integral:

+ Seguridad y comunicacion
+ Relacién y adaptacion

+ Aprendizaje y desarrollo

A continuacion, se especifican algunos de los parametros
incluidos en la valoracion de la relacién y la adaptacion:

Manifestaciones de bienestar emocional:

1 Estado de animo : tranquilo/relajado
2 Rol y relaciones:

+ Dispone de cuidador habitual

+ Confianza en el equipo asistencial

+ Dinamica relacional familiar adecuada



Manifestaciones clinicas negativas:
A continuacién, se presenta un listado con los diferen-
tes tipos de manifestaciones clinicas negativas.

Cabe decir que, para cada una de las emociones negati-
vas que pueden darse, identificamos otras positivas de
afrontamiento efectivo y que manifiestan el bienestar
emocional (ver apartados 1y 2 del recuadro anterior).

3 Estado de dnimo:
+ Enfado
+ Espanto
+ Euforia
+ Inquietud
+ Inseguridad
« Irritabilidad
+ Labilidad
+ Negatividad
+ Nerviosismo
+ Pasividad
+ Preocupacion
+ Tensién
+ Tristeza
+ Angustia

oo

4 Cuidador:
+ Labilidad emocional del cuidador
+ Sobreprotecciéon del paciente

+ Pasividad del cuidador

5 Familia:
+ Pasividad parental
+ Labilidad emocional parental
+ Desconfianza familiar en el equipo asistencial
+ Tension relacional intrafamiliar

e...

6 Rol y relaciones:
+ Falta de cuidador para el alta
+ Falta habitual de cuidador

e...

Estos ejemplos son orientativos y se invita a cada centro a
adaptar su propio sistema de valoracion.

Valoracién del estado emocional

4.7 Factores de riesgo y criterios
de derivacion al especialista

en salud mental para realizar

la valoracion en profundidad

Todos los sintomas que presenta el nifo hospitalizado
deben ser atendidos con detenimiento, ya sean fisicos o
psicolégicos. Agravandose como consecuencia de la en-
fermedad (fatiga, cansancio, malestar, dolor, entre otras) y
por las caracteristicas propias de los centros hospitalarios
(rigidez, uniformidad, horarios), algunas de estas altera-
ciones pueden ser tan incapacitantes como el dolor.

De la misma forma, si conocemos la necesidad de expo-
ner al nifo a determinadas situaciones de alto riesgo es
recomendable realizar intervenciones preventivas y una
preparacién adecuada y ajustada a sus necesidades.

Algunas de las situaciones a tener en cuenta son:

@ Estancias hospitalarias frecuentes y largas. Hospitaliza-
ciones de mas de una semana o repetidas readmisiones
de pequena duracién, pueden conllevar estrés, relacio-
nes de dependencia u oposicionismo... provocando re-
acciones observables a través del comportamientoy de
los cambios de caracter del nifio o adolescente.

@Intervenciones médicas de alto riesgo o muy invasivas.
Teniendo especial cuidado en las respuestas de dolor,
sufrimiento, miedo o ansiedad, por su especial subjeti-
vidad.

@ Alteracién de la integridad fisica y corporal.
@ Experiencias médicas previas negativas.
@ Ansiedad de separacion.

@ Fobia médica, o miedo irracional, persistente y despro-
porcionado ante determinadas situaciones. Para poder
hablar de fobias, el malestar generado debe ser lo sufi-
cientemente intenso o crear una alteracion de la vida
cotidiana significativa. Las de mayor impacto y repercu-
sion habitualmente son:

M Tipo sangre-inyecciones-darno: temor a la sangre o a
ser objeto de intervenciones quirdrgicas o inyeccio-
nes o sufrir dafo en general.
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M Tipo situacional: miedo a determinadas situaciones. En
el contexto médico se tendria en cuenta, por ejemplo,
el miedo a los ascensores o a los espacios cerrados.

M Otros tipos: temor a situaciones que podrian pro
vocar atragantamientos, vomitos o la adquisicion de
una enfermedad.

@ Problemas derivados de la enfermedad y que repercu-
ten en las relaciones personales, destacando:

M Trastornos afectivos.

M Baja autoestima.

B Trastornos intrafamiliares.

M Dificultad para la normalizacion de la escolarizacion.
H Dificultad para la normalizacion de los juegos.

Si el nifo o adolescente presenta alteracion en la valora-
cién de su estado emocional o se detectan factores de
riesgo, se recomienda mayor periodicidad y profundidad
en la valoracién de su estado emocional.

Debemos atender especialmente si se producen las si-
guientes alteraciones:

@ Alteraciones comportamentales:

B Agresividad.

B Conducta de oposicion.

B Desobediencia.

B Falta de adhesion al tratamiento médico.
B Trastornos del suefio o del apetito.

B Respuestas de evitacion.

B Mutismo y dependencia afectiva.

B Maltrato a los padres

@ Alteraciones cognitivas: relacionadas con el nivel de
alerta del nifio en funcidn de la edad, nivel de orienta-
cién y conciencia.

M Dificultades de atencion.
M Dificultades en concentracién.

@ Alteraciones emocionales:

M Ansiedad.

M Tension.

B Miedos y temores (a la muerte, a lo desconocido, a la
anestesia, a la mutilacién corporal, a la separacién fa-

miliar, a la alteracion del ritmo habitual, entre otras).
B Sintomatologia depresiva.
B Apatia o falta de interés por las cosas.

Los servicios especializados de salud mental realizan fun-
ciones de evaluacién, diagnéstico y tratamiento de ma-
lestar emocional, sintomas o trastornos psiquiatricos, que
estan presentes. También cumplen funciones de counse-
lling (asesoramiento), tanto de la familia como del equipo
sanitario.

Entre los motivos para una derivacion a los servicios espe-
cializados de salud mental encontramos:

® Ansiedad excesiva de separacion.

@ Diagnéstico previo de depresion, ansiedad, fobia mé-
dica o respuestas postraumaticas en el nifo o adoles-
cente, con repercusién funcional actual. Las respuestas
postraumaticas mas descritas en la literatura en contex-
to hospitalario son: reexperimentacion, evitacion emo-
cional y cognitiva e hiperactivacién en forma de irritabi-
lidad, insomnio, hipervigilancia...

@ Malestar generalizado en el afrontamiento de las exi-
gencias de la enfermedad u hospitalizacién, percibido
por los padres o el equipo sanitario.

@ Preexistencia de estresores psicosociales o vulnerabili-
dades identificadas en la vida del niflo, exacerbados por
la enfermedad u hospitalizacién (por ejemplo, historia
psiquidtrica, migraciones, divorcio, pérdidas de trabajo,
muerte de algun miembro de la familia, etc.).

@ Dilema en la toma de decisiones.
@ Peticion explicita de los padres o del nifio o adolescente.

La derivacién a un profesional de salud mental debe rea-
lizarse a través de un miembro del equipo con el que el
nifo o adolescente o la familia haya mostrado cercania,
confianza, explicando la presencia de una nueva persona
en el equipo como una recomendacion, un evento rutina-
rio (“Todos los nifios que estan en el hospital o que estan
enfermos tienen preocupaciones”). De la misma forma, al
hablar con la familia, la normalizacién podria ser la norma;
se propone, no se impone, algo que “a otras familias que
lo han intentado les ha resultado beneficioso”.



CAPITULO 5
Apoyo emocional

5.1 Favorecer la comunicacion

El apoyo emocional comienza por una comunicacién forma apropiada con el nifio y su familia. La comunica-
apropiada con el nifio o adolescente y su familia. En ge-  cion asertiva utiliza la escucha activa y el didlogo desde
neral, se recomienda la aplicacién del counselling, que  la empatia, con aceptacion del otro y mostrando acom-
implica una serie de herramientas para comunicarse de  pafamiento.

[ A Profesionales

Enfermedad —

Padres B R

| 4
\ 4 ®Anticipar Pruebas +-
FUENTE DE b-’ ®Conocer
INFORMACION propia |l 2 eSaber
®Afrontar Tratamiento ﬂ’-
>

«—

Exploraciones

Familia
’ 4

Figura 5.1. La comunicacion como estrategia de afrontamiento '
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Debemos tener en cuenta diferentes factores implicados en el proceso de la comunicacion.

)
Aspectos
individuales
& L
Aspectos familiares Aspectos familiares
Aspectos sociales
Aspectos culturales

Figura 5.2. Factores implicados en el proceso de la comunicacion

Algunas recomendaciones practicas relacionadas con la
comunicacion son:

@ Escuchar de forma activa, mostrando una actitud em-
patica, comprometida y respetuosa. La empatia consiste
en la capacidad de reconocer, comprendery conectar con
las emociones ajenas (Ej: “;Cémo te has sentido durante
la prueba de hoy?” “;Como te sientes cuando el médico
dice que hay que probar un nuevo tratamiento?”).

e Utilizar tanto el lenguaje verbal como el no verbal
(expresion facial, ritmo y entonacion de la voz, posicion
corporal) para transmitir seguridad y aceptacion.

@Incluir a los nifios y a los adolescentes en el proceso
de comunicacidn y en la toma de decisiones, teniendo
en cuenta su etapa evolutiva.

@ Ofrecer informacion sobre la enfermedad, sus efectos
sobre la salud, los tratamientos a aplicar, el dia a dia en
el hospital y los servicios que presta. Comunicarse con
honestidad aumenta la confianza de los nifos y sus pa-
dres hacia el equipo asistencial. Incluso los casos en los
que se expresa abiertamente la duda o la incertidumbre
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por parte de los profesionales, genera confianza en los
padres.

®Asegurar la congruencia y el consenso en la infor-
macion ofrecida por los diferentes profesionales y ser-
vicios, y mantener las rutinas aunque haya traslados
de una planta a otra. (Por ejemplo, ante cambios en
consejos, un padre podria decir:“Es un lio porque cada
médico o cada enfermero nos ha dicho algo diferen-
te”).

®Respetar los silencios.

e Evitar la conspiracion del silencio, que consiste en el
acuerdo implicito o explicito de alterar la informacién
que se le da al paciente por parte de familiares, amigos
y/o profesionales sanitarios con el fin de ocultarle el
diagnéstico, el prondstico y la gravedad.

@ Facilitar la expresion de emociones. Se pueden hacer pre-
guntas abiertas o permitir que se hagan dibujos o que el

nifo se exprese a través del juego (plastilina, mufiecos...).

o Utilizar preguntas, no aseveraciones.
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Esfera profesional y de interaccion

Figura 5.3. Factores de la esfera profesional y de la interaccion claves en la comunicacion

5.2 Apoyo emocional al nino
o al adolescente segun la etapa
evolutiva. Estrategias basicas

Ante las diversas dificultades emocionales que pueden
surgir (ver apartado de impacto de la hospitalizacién), se
pueden poner en marcha diversas estrategias basicas,
en funcion de la edad:

5.2.1.De 0 a 2 ainos

Disminuir el sufrimiento a
través del contacto
directo, masajes, mecerlo
y hablarle suavemente,
contenerle y facilitar la
vinculacién con la figura
de apego. Optimizar el
confort fisico. Favorecer la
lactancia materna. Promover la coherencia del entorno,
los objetos y los cuidadores.

Proporcionar
oportunidades en
las que se pueda
expresar a través de
estrategias ludicas

5.2.2.De 2 a 6 aios
como el juego o el
dibujo.

Q
Ayudar a identificar

y verbalizar sus sentimientos y miedos: poner nombre a

las emociones de los otros y a las propias.

Utilizar un lenguaje especifico y concreto.

Asegurarle que no es responsable de su situacién.

Si se presenta una rabieta, se recomienda dar un tiempo

al nifo para que se calme, sin prestar especial atencién a

la conducta. Algunos comportamientos, como la auto le-
sion o el dafio a otros, no podran ser ignorados. En estos

casos, es util separar al nifio de la situacién unos minutos
para que se calme.

Ser tolerante con los comportamientos regresivos (regre-
sar a etapas anteriores) y proyectivos (reflejar sus emocio-
nes en los otros).

Leer cuentos y hacer dibujos sobre emociones de anima-
les, de los otros y de las suyas propias.

5.2.3.De 6 a 9 anos

Proporcionar oportuni-
dades ludicas, artisticas,
de actividad fisicay
dramatizacion.
Identificar y normalizar
miedos especificos:

@ Transmitir seguridad

y confianza, dejando
ver que es normal sentir
miedo (no recriminar).
@ Acompanar al nifio para ayudarle a afrontar la situa-

cién, de forma gradual y haciendo pausas si es necesario.

En ocasiones es positivo realizar tareas de distraccion
cuando el niflo se encuentre ante la situacién que le
genera temor. Por ejemplo, ante intervenciones médicas,
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puede ser util llevar lapices de colores o juegos para los
tiempos de espera.

@ Felicitar los esfuerzos y acercamientos a la situacion
temida.

Asegurarse de que el nifo no se siente responsable de su
situacion.

Ayudarles con el control de impulsos:

® En casos de baja tolerancia a la frustracion, se debe
mantener la calmay dar tiempo al nifio para que se
tranquilice.

@ Favorecer la prevencidn y estrategias de autocontrol.
Por ejemplo: contar hasta 10, hacer respiraciones pro-
fundas o cambiar de espacio.

5.2.4.De 9 a 12 anos

Proporcionar oportu-
nidades para ex-
presarse a través de
diferentes lenguajes:
verbal, escrito (dibujo
y escritura).
Fomentar la discu-
sién de sus preocu-
paciones.

Controlar el impulso
de actuar e identificar sus sentimientos.

En caso de tristeza, realizar actividades que le gusten,
pero sin presionar, respetando su ritmo.

5.2.5.De 13 a 18 anos

Permitirles tomar un
papel activo en la
planificacién de sus
cuidados.
. Ayudarles a encon-

_ . trar compaiieros que

_ ;’I le apoyen en sus

diff u sentimientos.
: Ayudarles a controlar
sus impulsos para evitar comportamientos imprudentes.
Abordar los sentimientos de impotencia.

Tras momentos de frustracion, cuando se haya calmado,
es recomendable dejarle claro que la conducta de ra-
bieta no es aceptable. Se pueden ensefar estrategias de
RESOLUCION DE CONFLICTOS, siguiendo los pasos:

1 Escuchar al nifo abiertamente. Por ejemplo, se puede
preguntar“;Qué ha pasado?”

2 Ayudar a reconocer que esta enfadado, haciendo
un resumen de lo que dice y poniendo un nombre a la
emocioén (“Ah, estas enfadado porque te gustaria salir a
pasear y los médicos no te han dado permiso”).

3 Ayudar a pensar alternativas de solucién (“A ver, jqué
otra cosa puedes hacer?”,“;Qué actividades puedes ha-
cer en la planta del hospital?”).

4 Valorar consecuencias de alternativas y elegir una (“De
acuerdo, puedes hacer manualidades con tus padres”).
Felicitar por intentos de apropiada solucién de conflic-
tos y autocontrol.

5.3 Apoyo emocional a la familia

El diagnostico de una enfermedad puede afectar al con-
junto familiar y a toda su dinamica. Cuando toda la familia
afronta de manera adecuada la situacion, la adaptacion
y la evolucién del nifio suele ser mas positiva. Por ello, se
debe atender a la familia en su globalidad.

Como reglas generales, se recomienda favorecer un am-
biente personalizado que permita a la familia acompanar
a su hijo. Entornos que potencian la intimidad facilitan la
expresién de sentimientos de nifios, adolescentes hospi-
talizados y sus padres.

Es importante también asegurar la existencia de espacios
y recursos que permitan el desarrollo de la vida diaria del
nifo y de la familia dentro del hospital (armario con llave,
microondas, etc.).



Apoyo emocional

Figura 5.4. El nifio hospitalizado y su familia

A continuacion, se detallan recomendaciones mas con-
cretas:

5.3.1 Favorecer un estilo de afrontamiento
activo

El estilo de afrontamiento de recursos personales. Es
la manera en que manejamos las demandas internas y
externas. En general, se recomienda favorecer el estilo
de afrontamiento activo, ya que este estilo de afron-
tamiento favorece una apropiada autoestima, el uso de
adecuadas habilidades sociales y un menor nivel de an-
siedad.

El afrontamiento activo se caracteriza por:

@ Locus de control interno: impresién subjetiva de que
uno es responsable del curso de los acontecimientos
(Yo puedo cambiar cosas: nosotros (padres) podemos
ayudar en la recuperacion de nuestro hijo”).

@ Autoeficacia alta: confiar en los propios recursos per-
sonales (“Nosotros, los padres, somos capaces de admi-
nistrar el tratamiento en casa”).

o Estrategias de solucion de problemas, las cuales
implican definir bien el problema (qué esta pasando),
preguntarse cémo solucionarlo, a quién pedir ayuda, y
generar una serie de soluciones alternativas (por ejem-
plo, “el nifo se encuentra mal, tenemos que llamar al
hospital”).

El papel activo de la familia en el afrontamiento a la enfer-
medad y en el cuidado del nifio hospitalizado esta relacio-
nado con una mejor adaptaciéon y evolucion. Este papel
activo mantiene el rol afectivo y el cuidado basico mater-
no y paterno, facilita la relacion entre el personal sanitario
y el niflo, optimiza el uso de recursos en la hospitalizacién
(estancias mas cortas, menos reingresos y menos tasa de
infeccién hospitalaria) y permite una educacién oportuna
sobre la enfermedad.

5.3.2 Atencioén a la dindmica familiar completa
y a los hermanos

Es importante prestar atencién al bienestar global de toda
la familia y asegurar que se mantenga una buena comuni-
cacion, estableciendo limites y reglas claras que permitan
que la familia siga funcionando y creciendo.
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®Se recomienda normalizar la vida de la familia en la me-
dida de lo posible.

@ Acompandar al nifo o adolescente para que logre pro-
gresivamente su autonomia (por ejemplo, implicarle en
la toma de la medicacion).

v/ Atencion a las emociones de los cuidadores:
tristeza, miedo, culpa, ansiedad, preocupacion
sobre el futuro.

® Atencion a la dindmica familiar:

v/ Compartir el cuidado entre los padres, evitando
la sobreimplicacion del padre o la madre.
Favorecer el autocuidado.

v/ Proteger al hijo sin sobreproteger, ya que limitaria
el aprendizaje de autonomia.

Q/Seguir atendiendo a los hermanos (hablar con la
familia sobre quién puede colaborar en el cuidado
de los hermanos y cdmo seguir prestandoles
atencion durante la hospitalizacién del hermano).

Incluir en el proceso a los hermanos

@ Permitir a los hermanos expresar sus dudas y darles respues-
tasadecuadas a su edad. No se debe omitirinformacion, pue-
den sentirse engafados y apartados de la situacion (“;C6mo
ves a tu hermano?"”;Qué te preocupa de tu hermano?”).

@Implicar a los hermanos en el proceso de informacién y
comunicacion, en la medida de sus posibilidades.

®Llevar a los hermanos a alguna visita al hospital para
que conozcan a los profesionales que estan atendiendo
a su hermano o hermana.

®En el caso en que el nifio hospitalizado sufra cambios
que van a ser permanentes, los hermanos requeriran un
proceso de asimilacién. Para ello, es basico recomendar
que los padres les informen y ayuden a interpretar la si-
tuacion del hermano hospitalizado.

@ Ayudar a los padres a identificar en qué aspectos los herma-
nos pueden ayudar al nifio hospitalizado (“;Cémo podria
ayudar a su hermano durante la estancia en el hospital?”

34  ";Cémo podriaayudarasu hermano cuando volvéis a casa?”).

5.3.3 Gestion de la informacion
y comunicacion

La implicacién de la familia en el proceso asistencial facili-
ta la gestion de la informacién y la comunicacién entre el
equipo sanitario y la familia.

Es aconsejable que también el equipo sanitario promue-
va en la familia conductas que potencien la comuni-
cacion y los procesos de informacion. En este sentido es
recomendable incentivar a que la familia:

@ Pregunte siempre que no entienda algo.

®Ordene y registre toda la informacién que se le estd
facilitando. Se puede sugerir la elaboracién de un
diario o similar, donde ademas de registrar las in-
formaciones, se pueda dejar constancia de los sen-
timientos y emociones por los que los padres estan
pasando.

®Pueda comunicarse con el equipo profesional de forma
agil. El objetivo es que se sientan escuchados y com-
prendidos. Asimismo, en funcién de la situacion, se pue-
de recomendar un apoyo terapéutico.

®Pueda comunicarse con otros familiares o personas con
las que haya un vinculo afectivo y que disponga de una
cierta perspectiva de la situacion.

En las fases de estabilidad y rehabilitacién, la familia pue-
de beneficiarse de:

@ Promover que se centren en los retos que plantea el “dia

”

a dia” de la rehabilitacion del nifo.
@ Ayudarles a evaluar el impacto que ha provocado la en-
fermedad en el nifio hospitalizado.

® Abordar el “retorno a la normalidad”y prepararles para
una posible alta hospitalaria.

En el caso de quedar secuelas permanentes en el nifo,
los padres pueden tener el sentimiento de que, en cierto
modo, su hijo ha muerto, y ya no serd el que era. En estos
casos, los padres pasan por un proceso de duelo por la
pérdida de salud de su hijo, en el cual pueden experimen-
tar las fases de negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion segun el Modelo de Elisabeth Kiibler-Ross (19,



o bien pasar por las fases de aturdimiento/shock inicial,
fase de evitacion y negacion, fase de conexién' e integra-
cién, y, finalmente, fase de crecimiento y transformacion
desde un modelo de tipo mas relacional (19,

5.3.4 El retorno a casa

En funcion de la intervencion o el proceso al que haya
sido sometido al nifio durante su estancia en el hospital,
el retorno a casa puede ser un momento que genere una
mezcla de sentimientos entre los familiares. Por un lado, la
alegria de volver al hogar; por otro, la sensacién de estar
solos y perder la proteccion que ofrecia el entorno hospi-
talario.

Como profesionales, podemos incidir en esta fase:

Apoyo emocional

@ Pautando claramente los pasos futuros a seguir.

@ Clarificando cualquier duda sobre los cuidados que ten-
gan que realizar los padres al nifio en el domicilio.

@ En casos concretos, donde haya una gran afectacién en
la salud del nifio, facilitando informacién sobre asocia-
ciones u otros organismos que prestan apoyo a los ni-
Aos y familiares.

Algunas estrategias de afrontamiento en esta etapa pue-
den ser:

@ Hacer un balance de lo que se ha conseguido.

® No anclarse en el pasado: centrarse en el “dia a dia’, en
el momento presente.

1 Puede implicar las fases de depresién, desorganizacion y desespero.
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CAPITULO 6
Programas especificos
de preparacion y ayuda psicologica

6.1 Programas de ayuda
psicologica

En algunas situaciones, es necesario preparar al nifio y
ofrecer programas de apoyo psicolégico que ayuden
en el manejo de la enfermedad. En ocasiones, se plantea
también psicoterapia individual o grupal y, en los casos
que se requiera, tratamiento farmacologico de la sintoma-
tologia psicoemocional.

Los programas de apoyo psicolégico tratan de promover
habitos de vida saludables y cambios de comportamien-
to para minimizar el impacto de la enfermedad, asi como
de educar al nifo hospitalizado y su familia.

Algunas situaciones requieren mas preparacion en el
nifno. Algunos ejemplos son:

@ Estancias hospitalarias frecuentes y largas.
@ Procedimientos de alto riesgo o muy invasivos.

@ Alteracion de alguna parte del cuerpo (mutilacién, pér-
dida de pelo por quimioterapia).

@ Experiencias previas negativas.

@®Fobia hospitalaria, problemas de relacién personal o
ansiedad excesiva de separacion.

La aplicacion de los programas de preparacién psicolégi-
ca abarca:

@ Posibles hospitalizaciones futuras: dirigidos a nifos
que todavia no han contactado con el hospital, para
que, en caso de ser ingresados por una emergencia (sin
tiempo suficiente para preparar al nifo o a sus padres),
estén preparados.

@ Intervenciones no quirurgicas: como pueden ser pro-
cedimientos dolorosos (curas, punciones, extracciones
de sangre, etc.), tratamientos con efectos secundarios
(quimioterapia, radioterapia, etc.) y exploraciones inva-
sivas (cateterismo o endoscopia).

@Intervenciones quirurgicas: orientados a ayudar al
nifo y a sus padres a enfrentarse a la cirugia.

6.2 Fases de un programa
de preparacion psicoldgica
para la hospitalizacion

Intervenciones en el preingreso:

@ Se entrevista a los padres para que proporcionen la in-
formacidn mas relevante sobre su hijo.

®Se da al nifo y a los padres la informacion sobre los di-
ferentes aspectos de la hospitalizacion.

@ Se intenta estimular a la familia para que colabore en la
informacion al nifo.

®Se explican tanto la estructura del programa de inter-
vencion psicolégica, como los objetivos que se preten-
den conseguir, y se pide el consentimiento del nifio y de
los padres para participar.

Intervenciones en el ingreso:

®Se da apoyo al nifo o adolescente para favorecer el
afrontamiento a la hospitalizacion.



@ Se estimula a la familia para que colabore en el cuidado
y bienestar de su hijo durante la hospitalizacién.

®Se evaluan las actitudes y aptitudes o capacidades de
la familia.

®Se realiza un entrenamiento para proporcionar una
buena transicién del hospital a casa.

Alta hospitalaria/en el domicilio

El programa de preparacién del alta proporciona seguri-
dad tanto a los ninos como a los padres y facilita el empo-
deramiento del nifio y de sus padres en los cuidados que
debe seguir en casa. Es importante abordar los posibles
miedos que sientan los padres o el nifo al no sentirse pro-
tegido por los profesionales del hospital.

6.3 Intervenciones especificas
durante la hospitalizacion

Podemos incorporar en nuestro repertorio profesional
algunas de las siguientes técnicas para facilitar la ex-
presién y modulacién de las emociones por parte de los
nifos durante su hospitalizacion. El contenido expuesto
respecto a las técnicas que se exponen a continuacion
estd basado en la publicacion de Molina, C,; Pastor, C. y
Violant, V. 2o

@ Expresion corporal, musical y plastica

@ Actividades ludicas: el juego, las tecnologias de la infor-
macién y comunicacion (TIC)

@ Estrategias narrativas: el cuento y el relato
@ Los grupos terapéuticos y grupos entre iguales
6.3.1 Expresion corporal

A través de su cuerpo y del movimiento, los niflos experi-
mentan con personas, objetos y espacios que les rodean.
En general, los nifos en situacién de enfermedad suelen
expresarse corporalmente de dos maneras: una “paraliza-
da” (muestra de apatia e inhibicidn) y otra “pulsional” (con
dificultades para pararse en la acciéon). Ambas maneras de
manifestarse son generalmente debidas al miedo a lo des-
conocido, a lainseguridad (por las limitaciones que puede

Programas especificos de preparacion y ayuda psicoldgica

suponer la enfermedad respecto al cuerpo y al movimien-
to) y a la angustia (ante la soledad, la separacion de su en-
torno, lo que le puede suceder, etc.). Todas estas situacio-
nes le impiden mostrarse abiertamente y probablemente
poder vivir el cuerpo y el movimiento con placer.

Son diversas las técnicas que se pueden utilizar para rea-
lizar actividades corporales: mimos, expresién corporal,
danza, psicomotricidad, masaje, relajacion, etc. Muchas
de ellas van a permitir el trabajo individual o grupal. Se-
gun la edad, unas serdn mas apropiadas que otras.

6.3.2 Expresidon musical

La musicoterapia se utiliza como técnica para mejorar el
estado emocional de los nifios hospitalizados, contribu-
yendo al mantenimiento e incremento de su salud fisica
y mental. En el dmbito hospitalario ayuda a reducir la ten-
sion, brinda una sensacién confortable en el nifio y facilita
la expresién de sentimientos.

La musica, como opcidn terapéutica, presenta numerosos
beneficios: proporciona bienestar, autoconfianza, relaja-
cién y ayuda a la liberaciéon de agentes neurobiolégicos
que regulan los estados de dnimo depresivos o los com-
portamientos agresivos. La musica hace vivir el tiempo de
una manera diferente, hace compaiia y ayuda al nifio a
conectarse con el mundo exterior, evocando momentos
agradables o significativos.

6.3.3 Expresion plastica

En la infancia y adolescencia la expresion plastica (me-
diante, por ejemplo, la plastilina o el dibujo) supone la
posibilidad de manifestar graficamente las sensaciones,
emociones, sentimientos y vivencias que dificilmente se
podrian explicar con otro lenguaje. Las actividades creati-
vas pueden ser una via alternativa de comunicacién para
descargar miedos y ansiedades.

La expresion plastica permite trabajar la coordinacién
motora fina, la percepcién visual, estimular la libre expre-
sion, la sensibilidad, asi como fomentar la distraccion, tra-
bajar la autoestima por la obra realizada y favorecer un
desarrollo integral.

Estas actividades pueden también ayudar al nifio a enten-
der su enfermedad (aclarando los malentendidos y fanta-
sias), comprender los procedimientos y tratamientos a los
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que sera sometido y potenciar de esta manera sus habili-
dades para afrontar las exigencias del hospital.

6.3.4 El juego

Eljuego ademas de facilitar al nifio la autoexpresion y pro-
porcionar un mecanismo para afrontar las dificultades, le
permite ser un participante activo y le ayuda en la asimila-
cién de situaciones especiales, como la hospitalizacion o
las enfermedades crénicas.

Ademas, el juego puede también ayudar al nifio a en-
tender su enfermedad, comprender los procedimientos
y tratamientos a los que serd sometido y potenciar sus
habilidades para afrontar las exigencias del hospital. Para
ello, se deben adecuar los juegos y juguetes al nivel de
desarrollo del nifo, sus preferencias, a las necesidades
emocionales y sociales y a su estado fisico. Existen deter-
minados juegos disefados que nos permiten trabajar las
emociones de los nifos.

6.3.5 Las tecnologias de la informacion
y la comunicacion (TIC)

Las TIC pueden ser utiles para los niflos y adolescentes en
situacion de enfermedad y para las familias. Pueden faci-
litar la distraccion, el aprendizaje y la comunicacién con

el exterior.

En la infancia y, sobre todo en la adolescencia, son un re-
curso muy motivador.

Ventajas de las TIC para el nifio o el adolescente:
® Comunicarse con el exterior.

@ Disfrutar del tiempo de ocio.

@ Jugar, aprender, socializarse.

@ Participar en foros.

@ Desarrollar la creatividad.

Ventajas de las TIC en las familias:

@ Compartir el juego con los hijos.

38 @Buscar informacion, formarse.

@ Participar en foros.
@ Mantener las relaciones sociales con la familia y amigos.
6.3.6 El cuento y el relato

La narrativa se emplea como una estrategia para exter-
nalizar la problematica. Proponer relatos alternativos que
permiten acceder a nuevos significados de lo vivido y un
final abierto mas satisfactorio, puede resultar util. @

Hablar de lo que le ocurre y lo que le preocupa de forma
figurada o real facilita la relacion y la comunicacion, ayu-
da a desdramatizar la situacién en la que se encuentra, lo
que favorecerd que disminuya la ansiedad, la angustia y el
estrés que éstos le puedan provocar.

También supone una manera divertida de entretenerse y
ocupar el tiempo libre y de ocio del que dispone. Por ulti-
mo, también permite que de manera creativa pueda rea-
lizar actividades educativas y, de esta manera, no perder
excesivamente el ritmo de los estudios.

6.3.7 Los grupos terapéuticos
y los grupos entre iguales

Los grupos terapéuticos se utilizan como estrategias de
apoyo emocional. Estos incluyen nifios o adolescentes
con caracteristicas similares y cuentan con un terapeuta
que guia y propicia el encuentro y la comunicacién.

Desde estos grupos se realizan también intervenciones
como las explicadas anteriormente (la musicoterapia, la
creacion y las lecturas de cuentos, el juego...) u otras.

La creacién de grupos terapéuticos es altamente efectiva
en el trabajo con padres. Encuentran en él un apoyo emo-
cional importante, que excede muchas veces el hospital y
genera entre ellos una red de ayuda mutua.

6.4. Intervenciones psicolégicas
cognitivas, conductuales
y cognitivas-conductuales

Otra forma de empoderar al nifio para que pueda hacer
frente a su ansiedad o sus miedos puede ser a través del
aprendizaje de algunas técnicas para gestionar sus reac-
ciones emocionales. Estas técnicas contribuyen a que el



nifo controle su ansiedad ante la aplicacién de procedi-
mientos médicos que, pueden ser dolorosos o molestos,
y/o venir acompanados de efectos secundarios. 22 23)

6.4.1 Intervenciones cognitivas

Distraccion cognitiva: técnicas cognitivas para apartar la
atencion del procedimiento (contar, hablar de otra cosa).

Imaginacion: técnica para animar al nifio a enfrentarse con
el dolor/distrés del procedimiento proporcionandoles una
imagen placentera (por ejemplo, el bosque o la playa).

Las estrategias de imaginacion de escenas agradables se
usan a menudo en combinacién con la relajacién muscu-
lar y la respiracién.

Se pide al nifo que imagine una escena que le haga sen-
tirse feliz. A continuacion, se le pide que describa dicha
escena para evaluar su capacidad de creacién y mante-
nimiento de imagenes mentales. De esta forma, se com-
prueba que el nifo focaliza su atencidn en imagenes
sugerentes, relajantes, de gran fuerza emotiva y no en
estimulos que le producen ansiedad.

Hipnosis: disociacién de la experiencia de dolor y distrés
a través de la induccion hipnética, sugestion y fantasia;
similar a la anterior pero requiere mas implicaciéon que la
imaginacion.

Preparacion/Informacion: explicar de los pasos de los
procedimientos y/o proporcionar informacién sensorial
asociada con el procedimiento (p. ej., instruir sobre lo que
supone el procedimiento).

Parada de pensamiento: el nifio repite la palabra “stop”

o una afirmacion similar durante el distrés/dolor para blo-
quear los pensamientos negativos.

Autoinstrucciones o autoverbalizaciones positivas: el
nifo repite un conjunto de afirmaciones positivas, es de-
cir, frases o mensajes que pretenden infundir valor (“pue-
do manejar la situacién”), o minimizar el caracter aversivo
de la situacién (“pronto habra pasado todo”). Estas previe-
nen la escalada de respuestas de estrés que desemboca
en pensamientos catastroficos.

Sugestion: proporcionar al niflo claves verbales y no ver-
bales sugiriendo que pueden reducir el dolory el malestar.
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Modificacion del recuerdo: ayudar al ni fio a reformular
los recuerdos negativos en positivos.

Entrenamiento a padres: entrena a los padres (no al
nino) a implicarse en una de las anteriores estrategias
cognitivas. La meta es disminuir el distrés parental para
decrecer el distrés o dolor del nifio, o de ambos.

6.4.2 Intervenciones conductuales

Distraccion conductual: técnicas conductuales para
apartar la atencién del procedimiento (video, juegos).

Relajaciéon muscular: tensar y relajar varios musculos del
cuerpo.

Pasos para la relajacion progresiva:

@ Preparar el ambiente, buscando que sea tranquilo y li-
bre de estimulos distractores o interrupciones. Opcio-
nalmente, se puede emplear musica relajante para fa-
cilitar el proceso.

@Instruir al nifo sobre: posicion de relajacién (cerrar los
ojos, etc.), atencion, discriminacidn de tensién y relaja-
cién, posibilidad de interrupcion voluntaria.

@ Ensenar al nifio a tensar y relajar partes del cuerpo: ma-
nos, dedos, frente, ojos, boca, hombros, pecho, estéma-
go, nalgas, piernas y dedos del pie. El nimero de grupos
musculares a relajar serd mayor o menor en funcién del
tiempo disponible.

Ejercicios de respiracion: respiracion profunda o dia-
fragmatica (por ejemplo, usando matasuegras, pompas
de jabén, globos, intentando inflar o desinflar mediante la
inspiracion/exhalacién).

Modelado: demostracion de las conductas de afronta-
miento positivas durante un procedimiento fingido por
otro nifo o adulto.

Ensayo de conducta: practica de las conductas de afron-
tamiento positivas demostradas durante el modelado.

Una vez que se le ha ensefiado al nifio el trofeo y se le han
ensenado los ejercicios de respiraciéon e imaginacién, se
practica un procedimiento médico ficticio en tres tiempos
distintos.
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1 El nifo “juega a médicos”y realiza en el mufieco el pro-
cedimiento con un equipo médico de juguete. Mientras
el nino administra el procedimiento, se guia al mufeco
para que permanezca quieto y haga los ejercicios de
respiracion.

2 Elnino administra el procedimiento al psicélogo, sirvien-
do éste como modelo de conductas de afrontamiento y
de autoafirmaciones positivas mientras el nifio juega.

3 El psicélogo practica el procedimiento del nifio. Se guia
al nifo para que permanezca quieto, haga los ejercicios
de respiracion y utilice la distraccion mientras el psicé-
logo pretende llevar a cabo el procedimiento médico.

La sesion de ensayo conductual implica estrategias que
pueden servir para aliviar el estrés, la ansiedad y la per-
cepcion del dolor del nifo: desensibilizacion en vivo, in-
formacion sobre el procedimiento, modelado de conduc-
tas de afrontamiento y role playing de los procedimientos.
El componente de informacién estara dirigido a corregir
los prejuicios del nifio sobre los procedimientos médicos.

A través del juego con el mufieco, se enfatiza que los pro-
cedimientos son necesarios para ponerse bien, que los
médicos y las enfermeras son sus amigos...

Desensibilizacion: exposicién gradual a estimulos temi-
dos, que generalmente implica una jerarquia de los esti-
mulos temidos.

Reforzamiento positivo: proporcionar afirmaciones po-
sitivas o recompensas tangibles (por ejemplo, juguetes)
al nifos tras el procedimiento. Por ejemplo, se muestra al
nifo un pequeno trofeo (una bolsa de caramelos, pegati-
nas, mufiecos pequefos, etc.) y se le dice que los premios
se dan a los niflos que son valientes y que colaboran o
ayudan durante el procedimiento médico.

Entrenamiento a padres: entrenar a los padres (no al
nifo) para implicarlos en las anteriores estrategias con-
ductuales.

Coaching a padres y personal: entrenar a los padres y al
personal sanitario para instruir activamente al nifio en el
uso de las estrategias anteriores.

Realidad virtual: uso de tecnologia y equipamiento (por
ejemplo, gafas, auriculares) para captar la atencién del
nifo; mas implicacion que en la distraccion.

6.4.3 Terapia cognitivo-conductual combinada

Cualquier intervencién que utilice, al menos, una de las
intervenciones cognitivas combinada con, al menos, una
intervencién conductual.

Para finalizar este apartado, a continuacion se presentan
los sentimientos positivos y negativos vinculados a dife-
rentes momentos de la hospitalizacion infantil identifica-
dos en el Proyecto de Voces de la Infancia Hospitalizada,
promovido por Obra Social “la Caixa". 13)
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COSAS QUE PRODUCEN
AGRADO O BIENESTAR SENTIMIENTOS COSAS QUE PRODUCEN DESAGRADO O MALESTAR

Trato afectuoso - P> Preocupacion

P Nerviosismo

Entretenimiento —
PRODUCE N Sentimientos
POSITIVOS

Mejora de autonomia — P Aburrimiento

El alta — M’ Temor / Miedo

Comunicacion / Hablar — P Resignacion

Sentimientos . PRODUCE

NEGATIVOS ¢ Enfado

Informacion —

Contacto con el exterior — < 4 Tristeza

Figura 6.1. Aspectos que producen bienestar, desagrado o malestar durante la hospitalizacién infantil
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CAPITULO 7
Programas de

preparacion especificos

7.1. Apoyo emocional durante
el proceso quirurgico

En caso de intervencién quirdrgica o procedimientos in-
vasivos puede aparecer preocupacioén por la separacion
de los padres o la administracion de inyecciones. En casos
mas concretos, miedos asociados a la anestesia, y por la
posible pérdida de alguna parte del cuerpo. 242526 27)

Asimismo, especificamente en adolescentes, aparece una
preocupacién por la muerte como consecuencia de la en-
fermedad, también a despertarse durante la intervencion
y a no poder realizar las mismas cosas que antes.

De manera genérica, se ha observado que este tipo de
miedos se reduce con la edad y también que la cirugia
mayor ambulatoria aporta ventajas, ya que reduce el es-
trés de los nifios, minimizando el impacto (alteracion de

rutina, reduccién periodo de separacion).

Los momentos clave de un paciente pediatrico quirirgico
son:

@ Visita de preparacién quirdrgica.

@ Atencidn durante el ingreso.

@ Preparar la vuelta a casa.

Visita de preparacién quirurgica

En la visita de preparacién para la cirugia se realizan las
siguientes tareas:

- Valoracién del estilo parental-familiar.

- Valoracién del estilo de afrontamiento: ;Qué sabe el



nino y qué quiere saber sobre su estado, su cirugia, su
pronéstico?

- Explicar el timing, con lenguaje comprensible y segun
los resultados de la valoracion: qué pasara primero, a
continuacion, al final.

- Identificar los temas que preocupan mas al nifio y a la
familia.

- Ofrecer la posibilidad de aclarar dudas presencialmente,
via correo electrénico, o traerlas escritas para que sean
solucionadas el dia del ingreso.

- Proponer a los padres algunas recomendaciones para
preparar el ingreso.

Durante el ingreso
- Conocer las conductas habituales de consolacion de
cada nino.

- Junto con los padres, valorar el estado emocional, y,
especialmente, prestar atencién a todo lo que puede
asustar o atemorizar al nifio.

- Intentar clarificar los roles de las personas que rodean al
nifo, asi como el suyo propio.

- Favorecer no soélo la presencia de los padres, sino tam-
bién el contacto fisico: abrazos, caricias, involucrando a
los padres en los cuidados del nifio.

- Facilitar entretenimientos, juguetes y/o juegos, o indicar
a los padres los lugares del hospital donde se los pue-
den prestar: salas de juegos, ludoteca, biblioteca, Ciber-
Caixa, departamento de voluntariado...

- Anticipar las experiencias que pueden provocar ansie-
dad o miedo, asegurando los temas de “Hospital sin do-
lor’, planificar las curas, punciones o cuidados desagra-
dables con las acciones necesarias para evitar el dolor
y la ansiedad: cremas anestésicas, sedantes, inhalacién
de éxido nitroso...

Preparar la vuelta a casa
Para preparar la vuelta a casa es conveniente:

- Asegurar que desde el ingreso se realiza una valoracion
para detectar la necesidad de planificar el alta.
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- Asegurar que, antes de dejar el hospital, los padres co-
nocen los cuidados a realizar en el domicilio.

- Facilitar los informes de alta, asi como las instrucciones
relativas a la alimentacion y medicacién.

- Avisar a los padres de que, al principio, es posible que la
conducta del niflo pueda ser diferente a lo habitual, por
lo que serd importante dar pautas y favorecer la recupe-
racion de su cotidianidad.

- En caso de tener una visita para el seguimiento de la si-
tuacion post-alta hospitalaria, valorar si persisten mie-
dos o conductas inapropiadas.

7.2. El programa de preparacion
ala cirugia

El programa de preparacién del niflo que sera interveni-
do quirdrgicamente tiene como principales objetivos la
prevencion de los desajustes emocionales y la promo-
cion de estrategias para afrontar la cirugia de un modo
adaptativo.

La investigacién ha mostrado evidencia sobre el im-
pacto del programa de preparacién a la cirugia. La pre-
vencién y el control de la ansiedad y el estrés ante los
procedimientos invasivos son de gran utilidad, ya que
suponen:

- Disminucién del dolor.
- Reduccion de complicaciones post-procedimiento.

- Mejor recuperacion fisica y del ajuste psicosocial poste-
rior a la intervencion.

- Ayuda a reducir molestias fisicas y problemas de con-
ducta post-hospitalarias.

- Menor consumo de servicios sanitarios, debido a que
padres y niflos poseen herramientas para enfrentarse a
los diferentes momentos de la intervencion quirdrgica.

La preparacion por parte de los padres ayuda a reducir la
ansiedad y estrés ante la intervencién, ya que se les asig-
na un papel activo y, como consecuencia, transmiten tran-
quilidad a sus hijos.

43



Mejora del bienestar emocional del nifio y adolescente hospitalizado
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Figura 7.1. Acciones recomendadas previas al procedimiento
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Acciones recomendadas:

1 Visita del nifio previa al dia de la intervencién

Visitar al nifo en consultas externas o en la habitacién an-
tes del dia de la intervencion para establecer una relacion
de confianza con los nifos, aclarar dudas y saber con qué
recursos emocionales cuentan para la intervencion. Se pue-
den ofrecer herramientas para afrontar las intervenciones.

2. Informar y dar apoyo a los padres

El programa para padres comienza con una entrevista del
profesional experto (pediatra, cirujano y/o enfermera) a
solas con los padres unos quince dias antes de la inter-
vencién. En esta entrevista se informa de los momentos
de la operacion, las sensaciones que va a tener, los instru-
mentos y aparatos que verg, las conductas que se esperan
del nifo, etc. En esos primeros didlogos, algunos de los
temores y ansiedad podran ser atenuados.

3. Explicar e informar a los nifos

En la primera infancia (3-8 afos), por ejemplo, es acon-

sejable utilizar el juego simbdlico con mufiecos de ropa,
44 reproduciendo en el mufieco casi todo lo que se le hara

al nifo: ponerle la mascarilla, colocar una via, poner un
aposito, etc. En todo momento, hay que dar explicaciones
adaptadas a la edad y a las condiciones del nifio.

4 .Realizar tour preoperatorio

Siempre que sea posible, se procurara que el nifio realice un re-
corrido por todo el hospital (preoperatorio, periodo operatorio,
postoperatorio), conociendo las personas y lugares caracteris-
ticos, incluyendo las habitaciones, los lugares donde se tendra
que hacer pruebas, como por ejemplo rayos, andlisis, etc. En
este recorrido, el nifo también podra ver y tocar los diferentes
materiales que probablemente seran utilizados en la operacién,
como por ejemplo fonendoscopios, mascarillas, jeringas, etc.
Se recomienda indicar al nifo qué comportamiento se
espera de él en cada momento. Toda esta anticipacion
ayuda a prevenir y controlar la ansiedad, eliminar falsas
expectativas y fomentar sentimientos de control sobre el
entorno hospitalario.

5.Potenciar encuentros con padres

Facilitar el encuentro entre padres con nifios con patolo-
gias y/o situaciones similares: padres de nifios ya interve-
nidos con padres de nifios pendientes de la intervencion.



6.Aplicar técnicas no farmacoldgicas

Aplicar técnicas no farmacoldgicas para disminuir la ten-
sion, el estrés, o procedimientos molestos mediante: la
distraccion, la imaginacion, la respiracion, el modelado y
otras estrategias de relajacién. En algunos casos, se puede
sugerir y/o aplicar algunas estrategias como la aromate-
rapia, la musicoterapia, el masaje, la terapia vibratoria o
el Reiki.

7.Ayudar a expresar sentimientos

Utilizar mecanismos para sacar a la luz los sentimientos
(con juegos, cuentos, munecos, técnicas proyectivas gra-
ficas, etc.).

8.Ayudar a distraerse

Proponer actividades para evitar el aburrimiento y la ansie-
dad durante la estancia antes y después de la intervencion.
Identificar el tipo de juego y tipo de pasatiempo preferido,
que le haga sentir lo mas parecido posible a su entorno
habitual.

7.3. La preparacion preanestésica

La anestesia es un momento que puede generar gran es-
trés y ansiedad tanto a los niflos como a los padres. Se ha
demostrado que, en esta fase, una preparaciéon y adecua-
do acompanamiento resultan ser de extremada utilidad
para manejar las emociones y sentimientos asociados a
este proceso asistencial.

7.3.1 Estrategias para la preparacion
preanestésica

Se recomienda la utilizacién de multiples estrategias que
incluyan la participacién de los nifios, de los padres y de
los profesionales a lo largo de este proceso. Una herra-
mienta muy util es la realizacién de actividades ludicas y
la simulacion con el nifo.

Técnica Snorkel

Consiste en la presentacion de la induccién anestésica
Como un juego, se usa el equipo de buceo tipo “snorkel”
para reducir los temores y facilitar un proceso anestésico
sin ansiedad.

Tubo telefénico
Consiste en someter a los nifos a induccion anestésica
inhalatoria empleando un aparato con forma de tubo te-
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lefénico. Combina la administracion de un agente anesté-
sico inhalatorio con la emisidén de sonidos musicales.

Videojuegos o dibujos animados

La distraccion mediante dibujos animados o los videojue-
gos puede reducir la ansiedad preoperatoria. Se considera
wue su éxito se debe a que la distraccion mediante una
actividad placentera y familiar como es el videojuego ali-
via la ansiedad, probablemente a través de la focalizacién
cognitiva y motora.

Otros recursos

Las estrategias mas empleadas consisten en solicitar al
nino que cante una cancién con un micréfono especial
(mascarilla) durante la induccién anestésica.

Para minimizar el olor desagradable del gas anestésico
se puede utilizar mascarillas con olores (a menta, cereza,
fresa...) ya comercializadas en Espaiia, o bien afiadir unas
gotas de aroma a la mascarilla convencional.

La induccion preanestésica

Hay muchos estudios que justifican que los nifios estan
mas seguros cuando los padres estdn presentes duran-
te la induccién anestésica. La presencia de los padres,
bien preparados, durante la induccién anestésica, re-
duce el estrés prequirdrgico en pacientes pediatricos,
aumenta la satisfaccion y facilita la recuperacién post-
quirdrgica.

Los grupos de pacientes que parecen beneficiarse mas
con la presencia de los padres son los niflos cuyos padres
no son ansiosos, y aquellos con tendencia a la ansiedad
cuyos padres asumen un rol tranquilizador. Sin embar-
go, si los padres presentan alto nivel de ansiedad y no
han sido preparados, pueden transmitir dicha emocién
al nifo, pudiendo ser contraproducente su presencia en
este caso.

Se intentara que los padres puedan obtener informacion
de un modo adecuado y manifestar sus preocupaciones
e inquietudes. Se reforzaran habilidades de afrontamien-
to en los padres, como la relajacién, respiracion, discu-
sion de pensamientos automaticos, autoinstrucciones,
etc. Estas acciones reducen la interpretacién de peligro,
acentuan la sensacién de control y facilitan que los pa-
dres ofrezcan apoyo a sus hijos.

Ademas, se promueve el entrenamiento en la deteccion
de pensamientos automaticos negativos con la inten-
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cién de que los padres aprendan a detectarlos y que
cuenten con las habilidades para reestructurarlos.

Se deben identificar qué miedos concretos tienen los ni-
fos y los padres en cada caso y poner en practica una se-
rie de técnicas para abordarlos. Los objetivos seran:

- Que puedan reconocer sus reacciones.

- Identificar qué sentimientos surgen ante la enfermedad
de su hijo.

- Facilitar que los puedan expresar, elaborarlos y encau-
zarlos.

- Se buscara que los padres puedan transmitir dudas y
miedos, para que sean aclarados por los profesionales
cuando sea necesario, de forma clara y con la cantidad
de informacidn adecuada a la situacion de los padres y
del nifo.

7.3.2 La humanizacion del ambiente
quirurgico

Es importante que el medio hospitalario ofrezca los
recursos necesarios para afrontar en mejores condicio-
nes el estrés de la intervencién quirlrgica programada.
El medio hospitalario es como un lugar extraio al que
hay que adaptarse (con nuevo lenguaje, nuevas rutinas
y horarios).

El ambiente del quiréfano es determinante del impacto
inicial que tiene el proceso quirdrgico. Siempre respetan-
do las estrictas medidas de asepsia que requieren los qui-
réfanos, es conveniente procurar que el ambiente quirdr-
gico no refleje frialdad:

Vista previa

Sino es posible permitir una visita previa al drea quirdrgica
estéril, tanto al nifo como a los padres, pueden ofrecerse
videos o fotos donde pueda verse el traslado a quiréfano,
el quiréfano y la sala de reanimacién.

Vestuario

Ofrecer el vestuario habitual de quiréfano a los nifos
para favorecer el juego simbélico (batas, gorros, masca-
rillas, y polainas). Adaptar la vestimenta del personal de
quiréfano y anestesia (respetando siempre las normas

46 de higiene y asepsia) a los gustos de la infancia, con ima-

genes agradables para los nifios: pijamas y gorros quirur-
gicos con colores y dibujos infantiles, etc.

Disefio del ambiente

Disefar las superficies con colores atractivos y relajantes
tanto para el nino como para los profesionales. El color
mds aconsejado es el color verde-azul claro, tanto para
paredes como para superficies. Se debe ofrecer en la sala
de anestesia un entorno célido y atractivo para los nifios
(con dibujos, imagenes, etc.).

En la sala de reanimaciéon post-quirdrgica es conve-
niente que los pacientes estén separados por cortinas
o paredes y que la sala presente una iluminacién tenue
generalizada, disponiendo de focos de luz individuales.
También, disponer de televisor con programas infanti-
les u ordenadores con wifi disponible y recursos ludicos
para ofrecerlos a medida que los niflos se van despertan-
do de la anestesia.

Sus propias cosas

Es aconsejable permitir que el niflo entre a quiréfano
con un objeto de transicion (de apego) y con su pijama o
chandal habitual. Una vez anestesiados se pueden retirar
dichos objetos.

Preparar el entorno

En quiréfano y sala de anestesia, proporcionar una esti-
mulacién sensorial baja, con escaso ruido y con un tono
de voz mas tranquilo y suave.

Reducir el nUmero de personal sanitario del campo visual
del nifo durante la induccién. Durante este momento es
especialmente importante el contacto fisico con el nifo
para transmitir seguridad.

Presencia de los padres

Permitir la presencia de los padres junto al nifio hasta que
esté anestesiado. Luego los padres saldran del drea de in-
duccion y volveran a entrar a la sala de recuperacion pos-
tanestésica.

Si los padres se muestran colaboradores, podran acceder
una vez el nifio haya entrado en la sala de reanimacion y
se encuentre instalado y con los primeros controles reali-
zados.

Interaccion con el nifo
- Procurar una relacion empética.
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- Ponerse a su misma altura para establecer un buen con-
tacto visual.

- Dirigirse al nifo por su nombre y conseguir que se sienta
el centro de atencién.

- Empezar la conversacion social antes de guiarse a la con-
versacién sobre el procedimiento de la anestesia.

- Cuidar el pudor. No desvestirlo hasta que esté dormido.

- No demorarse mas de lo necesario.

- Explicar previamente cada procedimiento, por qué se
realiza y qué sensaciones fisicas tendra.

El anestesista debe conocer las necesidades emocionales

y las respuestas habituales de los nifios ante la anestesia 'y
estar sensibilizado con las mismas.
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CAPITULO 8
El impacto del entorno
hospitalario

La forma en que el hospital es percibido por los nifos y
sus familias y el significado que ellos le atribuyen es un
factor que puede modular los estresores hospitalarios en
pacientes pediatricos. Atendiendo a los mediadores sim-
bolicos de los hospitales pediatricos (estructura, funcio-
nalidad y decoracion), ayudamos al bienestar emocional
del nifo.

En general, se recomienda que los centros tengan:
@ Sala de estar adaptada para nifios y familiares.

@ Sala de juegos.

@ Aula hospitalaria.

@Biblioteca.

@ Aseos y duchas para los familiares.

@ Salén-comedor para padres.

@ Sala interconfesional o capilla.

@ Otros recursos.

Algunos elementos ayudan a reducir el estrés en cuanto al
impacto hospitalario:

Diseio del ambiente:

Se recomienda:

® Una distancia adecuada entre pacientes.

@ Separacion sélida entre cuartos.

@ Aislamiento entre los boxes.

@ Utilizar colores relajantes y agradables en paredes y su-
perficies.

@®Tener la posibilidad de ver la luz natural.

@ Disponer de sofa-cama para la persona acompanante o,
en su ausencia, una butaca confortable, o un dormitorio
compartido para padres.

@ Disponer de una sala de padres con aseo que disponga
de microondas, nevera, sofg, TV, etc., para que puedan
satisfacer sus necesidades basicas.

@ Cuidado del aspecto del nifo.

Luz:

@ Utilizar luz natural, gradual, con una transicién suave,
adecuandola al ritmo circadiano.

@ Utilizar focos individuales para realizar técnicas o proce-
dimientos que requieran luz intensa.

@ Evitar que la luz directa vaya sobre los ojos (protegerlos
con la mano o con una talla).

@ Favorecer entornos visuales agradables (paredes, ima-
genes, etc.).

@ Favorecer los cambios de dia/noche regulando la inten-
sidad de la luz.

Ruido:

® Realizar cambios conductuales de los profesionales (ha-
blar bajito, insonorizar méviles, etc.).

@ Evitar que el personal hable junto a la cama/cuna.

@ Permitir el contacto con la voz paterna y materna.

eldentificar el nivel de ruido en la unidad y sus fuentes
(evitar aglomeraciones, colocar carteles solicitando
mantener silencio, regular los niveles de las alarmas, si-
lenciar bombas de infusion).

@ Disenar los boxes individuales o en su ausencia poner
cortinas entre las camas o cunas de los pacientes (pero
garantizando que el nifio y el joven sigue comunican-
dose con sus iguales).

®Programar horas de siesta y descanso por la tarde des-
pués de comer, asi como generar espacios para que los
familiares puedan hablar con privacidad.

La posicion del nifio

Cuando el nifio esta en la habitacién, se recomienda que
pueda estar en una posicidn de control (sentado o ligera-
mente reclinado), evitando estar de manera continuada
en una posicion de decubito supino donde la sensacion
de control es mucho menor.



Apropiarse del entorno

Ofrecer la posibilidad de que el nino pueda decorar su
habitacién con sus objetos personales, acondicionando la
habitacién para asi evitar que le resulte extraia. El nifio
podréa dormir con sus sabanas, poner sus adornos y tener
sus juguetes.

El impacto del entorno hospitalario

En su conjunto, existen una serie de factores que promue-
ven el bienestar emocional en pediatria.

Para finalizar, se presentan a continuacién los factores
identificados por nifos y adolescentes hospitalizados que
habrian de contemplar los hospitales del futuro para pro-
mover el bienestar emocional, identificados en el Proyec-
to de Voces de la Infancia Hospitalizada, promovido por
Obra Social "la Caixa”. (13
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Figura 8.1. El hospital del futuro y elementos a considerar para la mejora del bienestar emocional en pediatria
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ANEXO 1

Diagrama de valoracion del estado emocional
del paciente pediatrico hospitalizado
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Nota: El presente esquema fue elaborado en el marco del Proyecto colaborativo Miremos por sus derechos con ojos de nifo.
Mejora del Bienestar emocional en pediatria, promovido por Obra Social “la Caixa’, y coordinado por el Instituto Avedis Donabedian.
Autoria: Violant V, Orrego C. Hilarion P. Barcelona, 2014.



ANEXO 2

Ejemplo de escalas de valoracion
emocional en pediatria

Nombre ~ oa o .. Sistema
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Escala de Afronta-
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Child Anxiety and
Depression Scale

Inventario de
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para adultos

Valiente, Sandin
y Chorot, 2010

Adaptado por,
Orgilés, Méndez,
Huedo-Medina
y Espada, 2012

Adaptado por,
G. Buela-Casal,
A.; Guillén-Ri-

quelme y Seis-
dedos, N., 2011

Adaptado por,
G. Buela-Casal,
A.; Guillén-Ri-

quelme y Seis-
dedos, N., 2011

Méndez, Quiles
e Hidaldo, 2001

Méndez, F. X.,
2013

Morales-Rodri-
guez FM, Esco-
bar M, Trianes
MV, Blanca MJ,
Fernandez-Bae-
na FJ, Miranda,
2012

Reducida y revi-
sada por Sandin,
B.; Chorot, P;
Valiente, R.M.

y Chopit, B.F,
2010

Gaxiola, J.C;
Frias, M.; Hurta-
do, M. F, Salcido,
L.C.y Magdale-
na Figueroa, M.,
2011
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Pediatrica
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TEA Ediciones
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TEA Ediciones
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Pedir al autor/es
(abierto).

Disponible en:
http://www.
redalyc.org/pdf/
167/167231350
18.pdf

Pedir al autor/es
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Nombre . a9 . Sistema

Diagnéstico de la Violant, V., 2004  Pediatrica  Valora CREATIVIDAD. Pedir al autor/es
creatividad en el y adultos (abierto).
entorno hospitalario
(CUTEFE-hospitala-
rio, test FE)

N Escala de Identifi- Alonso Garcia,y  Pediatrica  Valora PARENTALIDAD POSITIVA Editorial CEPE

O cacionde Practicas  Roman Sanchez, yadoles-  y BUEN TRATO. (cerrado)
educativas familiares 003 centes

>< (para hijos)

LlJ Cuestionario de Revisada Me- Adultos Valora PARENTALIDAD POSITIVA Editorial CEPE
competencia néndez, S.; Jimé- y BUEN TRATO. (cerrado)

Z parental PSOC nez, Ly Hidalgo,

< (para adultos) M.V, 2011
Escala de estilos Dunst, C. J; Pediatrica  Valora EL ESTILO FAMILIAR, cualidades Publicacion libro
de funcionamiento Trivette, C. M.y  yadultos  de los miembros de la familia y estilo de (cerrado, aun-
familiar Deal, A. (1988) funcionamiento. que se intentar

pedir al autor/
es).
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| impacto que produce la hospitalizacién en los nifos, las nifias, los adolescentes y sus

familiares, necesita de una Estrategia de atencién centrada en el paciente y su familia.
Coincidiendo con el 25 aniversario de la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados, la Obra
Social “la Caixa”, con la colaboracion y el soporte metodolégico del Instituto Universitario
Avedis Donabedian, promovi6 el desarrollo del Proyecto colaborativo “Miremos por sus de-
rechos con ojos de nifio: Mejora del bienestar emocional en pediatria”.

Fruto de esta iniciativa multicéntrica y pionera ha sido la elaboracién consensuada de 5
Guias dirigidas a los profesionales. Todas ellas han tenido un proceso previo de implemen-
tacion tutelada que ha permitido su adaptacion a las diferentes realidades de la atencién
pediatrica. En todo el proceso se ha contado siempre con la generosa participacion de pro-
fesionales, pacientes y familiares.

Titulos de la coleccién Mejora del bienestar emocional en pediatria:
« GUIA 1: Guia de valoracién emocional y acompafiamiento en pediatria

« GUIA 2: Guia de soporte emocional para nifios y adolescentes en situacién
de enfermedad avanzada y fin de vida

« GUIA 3: Guia de presencia de los padres en unidades especiales UCI
« GUIA 4: Guia para el manejo del dolor en pequefios procedimientos en pediatria
« GUIA 5: Guia sobre la transicién desde los cuidados sanitarios pediatricos

a los de adultos en pacientes con enfermedades crénicas

Finalmente, destacar que este proyecto fue seleccionado y presentado como buena practica
en el marco de la Conferencia de Creciendo con los derechos de los nifios, organizada por el Con-
sejo de Europa en el afio 2014.

AVEDIS . .
DONABEDIAN TK Obra Social "la Caixa”
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