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Presentacion

La Obra Social Fundacion “la Caixa”, sensible a las necesidades mds emergentes de la sociedad
actual, impulsa el desarrollo de programas de mejora de la atencién con un impacto real en la
practica profesional y un especial compromiso en el desarrollo de acciones vinculadas a la huma-
nizacion de la salud.

Con la intencion de sumarse a las iniciativas ya existentes en esta linea, se ha promovido este
proyecto coincidiendo con el 25 aniversario de la Carta europea de los nifios hospitalizados 'y en
el marco de las diferentes iniciativas emprendidas para la mejora de la calidad de la atencion
sanitaria, mediante el refuerzo de una de sus dimensiones principales: la atencién centrada en la
persona.

En este proyecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio se han identificado —con metodolo-
gias cualitativas de andlisis de la informacion proporcionada por los propios nifios, sus familias y
los profesionales—los factores que inciden en el bienestar emocional de los nifios hospitalizados.
A partir de la priorizacién de dichos factores, se ha propuesto un conjunto de recomendaciones,
basadas en la evidencia y el consenso, que permiten incidir en aquellos aspectos considerados
clave para mejorar el abordaje del bienestar emocional durante el proceso de hospitalizacion en
pediatria.

Las recomendaciones elaboradas en el marco de este proyecto se dirigen a los ninos y adoles-
centes, a los familiares, al voluntariado, a los profesionales y a los gestores de los hospitales con
servicios de pediatria.

Este proyecto, desarrollado con el soporte metodoldgico del Instituto Universitario Avedis
Donabedian, de la Universidad Auténoma de Barcelona, y la European Society for Quality in
Healthcare (ESQH), tiene como finalidad liderar la elaboracién de las guias de recomendaciones
a partir de la participacion activa de los propios ninos, las familias, los profesionales y los volunta-
rios, asi como facilitar la implementacion de dichas recomendaciones, incidiendo en la atencion
centrada en la persona.

Esta Cuifa, especialmente dirigida a profesionales y a gestores, pretende ser un instrumento de
ayuda sobre esta cuestion para los equipos de los hospitales, con el fin de dotarlos de herramien-
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tas para trabajar en la mejora del bienestar emocional de los nifios hospitalizados y, por ende,
incidir en su calidad de vida. Se acompana de cuatro gufas breves, cada una dirigida a uno de los
grupos implicados en la mejora del bienestar emocional: los propios nifios y adolescentes, los
familiares y el voluntariado.

Confiamos en que los materiales generados se conviertan en herramientas Utiles para todos los
agentes implicados en el proceso de atencion al nifio y a su familia en todos los hospitales con
servicios de pediatria. Deseamos que contribuya a mejorar la calidad de vida durante el ingreso
hospitalarioy a minimizar el impacto de la hospitalizacion.



Prélogo

Dar voz al otro, especialmente si es vulnerable y pequeno, nos hace mas humanos. Escuchar lo
que dice, como lo dice, adivinar por qué lo dice, identificar lo que estd pidiendo con su mirada,
lo que esta suplicando a través de su palabra, es la exigencia fundamental de la ética. No basta
con escuchar lo que dice; debemos estar atentos al timbre de su voz, a los elementos no verbales
que nutren su expresion, porque solamente asi podremos entrever lo que estd insinuando. La
experiencia ética consiste, fundamentalmente, en pararse, en ser receptivo a las necesidades del
otro y responderle de forma eficiente.

Solo si se escucha atentamente al otro, si se presta atencidén a sus necesidades, si se exploran
sus posibilidades, si se pone la integridad de su persona en el centro de la accion, le podremos
hacer un bien, se podrd mejorar sustancialmente la calidad de su existencia. Para ello cuenta,
esencialmente, la narracion y la sensibilidad. Cuando el otro narra lo que siente, lo que le pasa en
su intimidad, cuando tiene la audacia de salir de su conciencia y hacernos llegar su relato, nos da
la gran ocasion de conocerle y de poder atenderle como se merece; pero si la narracién se vierte
sobre alguien insensible y ajeno a sus sufrimientos, esta evocacién no tiene efectos en la accion.

La ética exige la escucha de la narracién personal, la hospitalidad del relato, de las propias ex-
pectativas y sufrimientos, pero también requiere una escucha sensible y atenta capaz de traducir,
eficientemente en acciones, aquellas peticiones. La receptividad es la condicion de posibilidad,
pero solo somos receptivos si nos disponemos a atender al otro con los cinco sentidos, a des-
centrarnos de nosotros mismos para ponernos al servicio de aquel ser que nos interpela con su
mirada. Como poéticamente ha escrito el filésofo de origen lituano Emmanuel Levinas, el rostro
habla, nos hace pensar, mas aun, grita, pero solamente lo hace si tenemos el valor de estar aten-
tos a su presencia y soportar su mirada fija en nuestros ojos.

No siempre serd posible responder a las necesidades del otro, no siempre habra recursos sufi-
cientes, ni inteligencia capaz para curarle inmediatamente. Entonces deberd trabajar la imagina-
cion, buscar el mejor talento y ponerlo en interaccién para encontrar asi las mejores estrategias
que permitan afrontar el sufrimiento en sus distintas formas: fisica, psiquica, social y espiritual.

El sufrimiento de un nifio hospitalizado es, como el sufrimiento de cualquier persona, integral y
pluridimensional, y unicamente un tratamiento global y atento a sus diferentes manifestaciones
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puede responder con eficacia. Por ello, debemos superar la vision puramente bioldgica y explorar
las dimensiones emocionales, sociales y espirituales del nino. El nino, como todo ser humano, es
un nudo de necesidades, pero también un universo de posibilidades y no podemos entenderle si
lo reducimos Unicamente a su dimensién material. Como se recoge en el Manifest de Montserrat
(2010), el nifio tiene también necesidades no materiales que exigen una respuesta.

La responsabilidad, que deriva del verbo ‘responder’, es la exigencia fundamental en la ética. Asf
lo teorizd Hans Jonas, uno de los grandes pensadores éticos de la segunda mitad del siglo xx,
en El principio de responsabilidad (1977). Esta tesis es especialmente relevante en el &mbito de la
ética profesional, sobre todo en el campo de las profesiones de ayuda. El buen profesional, antes
de actuar, tiene que escuchar a su destinatario, estar atento a sus peticiones, jerarquizar sus ne-
cesidades y prever, en la medida de lo posible, las consecuencias que se puedan derivar. Para ello
se asesorard con los mejores y, finalmente, actuara, asumiendo el riesgo de no hacerlo bien, pero
movido por la benevolencia. Es responsable quien responde, quien cuida al otro y entiende este
cuidado como un deber que lo conduce a una ocupacion activa por su bien y a una preocupacién
por su futuro.

Este acto de escucha es bdsico para determinar la trayectoria de la actuacion y para tener éxito en
el trato del destinatario. A pesar de ello, en la actuacién profesional no se presta con frecuencia
suficiente atencidn al destinatario, a su saber, a sus inclinaciones, a sus reivindicaciones, en
definitiva, a su voz. Tanto la masificacion como las prisas en el dia a dia de las organizaciones
son obstéculos a la escucha activa y a la respuesta eficaz. A veces, debemos reconocerlo, es
incomodo atender la voz del otro, porque nos esta exigiendo otro trato, un cambio en la légica de
la organizacion, en las formas de gestionar el espacio y el tiempo, de priorizar los recursos, una
manera distinta de actuar; y los cambios nos incomodan, nos ponen a prueba, nos hacen sentir
inseguros. Suele faltar humildad para escuchar y ser ductil para cambiar la forma de obrar, en
lugar de persistir, de forma mecanica, en los mismos roles y rutinas.

El proyecto que presentamos es especialmente notorio por muchos motivos. En primer lugar,
porque en él se da voz a los protagonistas de un mundo silenciado con frecuencia, escondido so-
cialmente, invisible para una gran mayoria de ciudadanos: los nifios hospitalizados. Se da visibili-
dad a nifios que raramente aparecen en las vallas publicitarias o en los medios de comunicacién
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de masas. Y no solamente eso, sino que se les da voz, la posibilidad de hablar, de expresar lo que
sienten, lo que desean, lo que anhelan, lo que esperan de sus familias, de sus maestros y de los
profesionales que les cuidan. Solo por este hecho ya es valioso. Existen demasiados colectivos
vulnerables en nuestra sociedad que son invisibles, que los ciudadanos desconocen y que, a
pesar de ello, existen y si les prestamos atencion, nos muestran una dimension de la vida que,
muchas veces, queremos ignorar.

El nifio hospitalizado es el verdadero protagonista de este proyecto. Escuchar la voz de un nifio
siempre es inquietante, pero si, ademds, es un nifo que padece una grave enfermedad que le
obliga a estar hospitalizado y a separarse de su entorno habitual, es ain mas inquietante. A
menudo, cuando nos disponemos a efectuar este acto de escucha, nos damos cuenta de que
existe un elevado grado de madurez en la voz de esos nifios, una sabiduria que no han atesorado
a lo largo de una vida longeva, porque de hecho son nifios, pero que han adquirido precozmente
como consecuencia de haber vivido experiencias dificiles, de haberse enfrentado a contrarie-
dades mayusculas. Esto los hace singulares y diferentes a sus comparieros de clase, les hace
mayores, mas sabios, mas profundos.

Este proyecto rompe con un tabu, y ello lo hace audaz y valiente. Expone, sin ambages, la situa-
cién de los nifios hospitalizados, algunos de ellos en un estado critico como consecuencia de la
grave patologia que sufren. Presenta una cara de la realidad que, muchas veces, tapamos tras la
cortina de la banalidad en una especie de mecanismo de defensa. Nos abre los ojos a un mundo
distinto y nos invita a pensarlo, a tomar conciencia de él, a ponernos en la piel de quienes lo viven
a diario. Nos permite ver la realidad desde una ventana nueva.

Como dice el filésofo y médico Karl Jaspers, el mundo de las personas sanas es diferente del
de las personas enfermas. Entre ambos universos existe un abismo. Es dificil que se entiendan
mutuamente, porque viven experiencias muy diferentes. La experiencia de la enfermedad es una
vivencia que desestructura a la persona, pero también su entorno, una alteracion sustantiva que
afecta todas las dimensiones y facetas de su ser. Si, ademas, el enfermo es un nifio, la distancia
es aun mayor, porque el profesional que trabaja en la busqueda de su mejor provecho, hace
tiempo que ha dejado atras el periodo de la infancia. Debido al abismo que se abre entre unos y
otros, es del todo necesario acoger sus voces, porque solamente si las escuchamos, podremos
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hacernos una idea aproximada acerca de lo que sufren, sienten, anhelan y esperan de nosotros.
La escucha es la condicién para la empatia, la afinidad animica.

Y aun anadiriamos otra notoria virtud al proyecto que presentamos. Y es que en €l se recogen las
voces de personas que conocen el mundo de la infancia hospitalizada. La suma de las voces de
familiares, maestros, profesionales de la salud y expertos cualificados nos da una visién amplia
de este mundo, nos permite llegar a un grado de comprension fruto de una globalidad construida
a partir de la suma de disciplinas. Tiene el don de la interdisciplinariedad.

Nos damos cuenta, al leer este libro, de que la buena practica profesional y el bienestar emocional
de estos pequenos usuarios dependen de una compleja interaccion en la que estédn implicadas
personas, estructuras, organizaciones y sistemas. Todos, poco o mucho, somos responsables de
la atencion a este colectivo, aunque los niveles de responsabilidad sean diferentes. Aquello que
tiene lugar en el espacio micro, la habitacién de un nifio hospitalizado, es consecuencia de una
conexion entrelazada de elementos, de pequenas decisiones que pueden contribuir a la mejora
de la situacion, de las opciones que se han tomado en el @mbito macro.

Esta interdependencia de todas las estructuras y profesionales es bésica en el camino hacia la ex-
celencia. Solos, de forma aislada, no podemos garantizarla, porque cada actor conoce su @mbito
y tiene competencias en una determinada esfera, pero con la suma armonica de las diferentes
intervenciones haremos posible la excelencia en el trato. Este libro, trenzado con gran respeto y
dedicacién, elaborado desde el conocimiento real del medio, es un instrumento de primer orden
para fortalecer las buenas practicas, y por qué no decirlo, para mejorar, aiin més, la calidad edu-
cativa y asistencial de los nifios hospitalizados.

Dr. Francesc Torralba
Céatedra Ethos de la Universidad Ramon Llull









La enfermedad de un nifio, ademads de afectar a nivel fisico, tiene implicaciones de tipo psicologi-
co tanto para el nifio como para el resto de la familia. Condiciona los aspectos escolares, sociales
y econémicos’, incidiendo enormemente, en el bienestar emocional y calidad de vida.

Este proyecto, Miremos por sus derechos, con ojos de nifio, estd alineado con las recomendacio-
nes sobre la mejora de la calidad de vida y la aplicacién de la estrategia de la atencion centrada
en la persona y pretende ofrecer un conjunto de recomendaciones para que el propio nifio o
adolescente, la familia, los voluntarios, los profesionales y los equipos directivos dispongan de
herramientas y estrategias para incidir en el bienestar emocional de los ninos hospitalizados.

Se presenta en 2011, coincidiendo con los 25 afios de la Carta europea de los nifos hospitali-
zados, aprobada el 13 de Mayo de 1986, que recoge un conjunto de derechos que enfatizan la
importancia de garantizar un trato digno de acuerdo al estado evolutivo y las necesidades indivi-
duales de cada nifio.

La literatura muestra evidencia de la necesidad de abordar el bienestar emocional de los nifos
durante los procesos de hospitalizacion. Y en esta ocasion se ha hecho tomando como punto
de partida las vivencias y sentimientos que expresan los nifios y ninas hospitalizados respecto al
propio bienestar emocional. Han aportado una informacion de mucha utilidad para mejorar las
estrategias de atencion centrada en la persona.

En los hospitales espafoles existen diferentes iniciativas para mejorar la sensibilizacién de los
profesionales y del voluntariado respecto al abordaje de las necesidades afectivas y emocionales
de los ninos y adolescentes hospitalizados y para promover cambios en la préctica asistencial.

No obstante, es una cuestién compleja, en la que hay que incidir desde diferentes perspectivas.
La aproximacion planteada en esta Guia posibilitard definir estrategias para la mejora del bienes-
tar emocional durante la estancia en hospitales con servicios de pediatria.

1. Gonzilez, P. (2005). Experiencias y necesidades percibidas por los nifios y adolescentes con cancer y por sus familias.
En Nure Investigacion, N° 16, Junio 2005.
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OBJETIVOS DE LA GUIA

Esta Guia presenta, de manera integrada, el conjunto de estrategias y recomendaciones elabora-
das en el marco del proyecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio.

Las recomendaciones se dirigen a los ninos y adolescentes hospitalizados, a los familiares y
referentes sociales — padres, hermanos y amigos -, al voluntariado, a los profesionales y personal
sanitario y a los gestores de los centros hospitalarios. Se pretende dotarles de algunas herra-
mientas que les permitan mejorar el bienestar emocional de los nifos y adolescentes durante la
hospitalizacién, cada uno desde el lugar que ocupa en el proceso de atencion.

Ademas, esta Guia recoge el marco tedrico que la fundamenta, alineado con las estrategias de
atencion centrada en la persona, como dimensién transversal de la calidad de la atencion y con
los derechos de los ninos hospitalizados, recogidos en la Carta Europea de los Ninos Hospitali-
zados, del 13 de mayo de 1986.

METODOLOGIA DE ELABORACION DE LA GUIA

Esta Guia de recomendaciones ha sido elaborada por un grupo de trabajo constituido a tal
efecto, impulsado por la Obra Social de la Fundacién "la Caixa”. El Instituto Universitario Avedis
Donabedian — Universidad Auténoma de Barcelona ha prestado el apoyo metodoldgico para su
elaboracion

Al configurar dicho grupo de trabajo se procurd asegurar la representatividad territorial a través
de la participacién participantes de diversas disciplinas de de todo el estado espanol. El grupo de
trabajo ha contado con expertos representantes de los siguientes agentes referentes de la aten-
cion hospitalaria pediatrica: pacientes, familiares, voluntarios, profesionales, atencion al usuario,
gestores, comité de ética, sociedades cientificas, asociaciones y colegios profesionales.

El punto de partida del grupo de trabajo han sido los resultados del estudio cualitativo Miremos
por sus derechos, con ojos de nifio, es decir, de los factores priorizados por los propios nifos como
los que tienen mayor incidencia en su bienestar emocional.

A partir de la expresién formulada por el nifio, los miembros del grupo de trabajo elaboraban las
recomendaciones. La recomendacién, por tanto, recoge las practicas aconsejables para la mejora
del bienestar emocional durante la estancia hospitalaria.

El hecho de estar elaborado por un grupo de trabajo con representatividad de los diferentes
agentes de interés implicados en la atencion hospitalaria pedidtrica a nivel del estado espafnol, ha
permitido que el producto resultante esté adaptado a la situacion real.

Se trata de un documento elaborado a partir del consenso, que cuenta con el soporte de diferen-
tes entidades y organismos, y que ha sido revisado por los propios nifios, familiares, voluntarios/
as, responsables y expertos del sector.
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COMO UTILIZAR ESTA GUIA

Esta Guia, ademas del marco tedrico, contiene un conjunto de recomendaciones agrupadas por
dreas tematicas, en funcién de los factores que inciden en el bienestar emocional que emergieron
del estudio cualitativo realizado previamente. Se trata de los factores priorizados por los propios
nifios como los que tienen mayor incidencia en su bienestar emocional.

De cada érea tematica se han elaborado diferentes fichas con recomendaciones. Todas estas
fichas tienen la misma estructura, que incluye una breve justificaciéon de la recomendacion, y las
sugerencias o recomendaciones para los profesionales y para el hospital.

A continuacién, se incluyen algunas recomendaciones que pueden resultar de utilidad cuando el
profesional habla con el nifio, con su familia y referentes sociales — madres, padres, hermanos y
amigos —y con el voluntariado que colabora en el hospital. Al finalizar cada grupo de recomenda-
ciones, se indica alglin material o documentacion de soporte para poder ampliar la informacion.

Para facilitar su difusion, las principales recomendaciones también se han publicado de manera
independiente, en un formato adecuado para cada uno de los colectivos a los que se dirige. Por
tanto, esta Guia se acompanfa de los siguientes materiales de difusion:

*  Guia de recomendaciones para nifios.

*  Guia de recomendaciones para chicos.

*  Guia de recomendaciones para familiares y referentes sociales — madres, padres, her-
manos y amigos-.

*  Guia de recomendaciones para el voluntariado.

Confiamos que el uso de las guias breves de recomendaciones para el nifio y sus familiares les
permita adquirir estrategias para poder sentirse mejor en el hospital.

lgualmente, deseamos que profesionales y voluntarios puedan aplicar las estrategias y recomen-
daciones que se plantean en la Guia, para mejorar el bienestar emocional del nifio cada uno
desde su rol en el cuidado. La Guia también permite identificar dreas de excelencia, es decir,
aquellas cuestiones que ya se estdn abordando de manera adecuada.

Finalmente, esperamos que la Guia también contribuya a que los equipos directivos y gestores
de los hospitales puedan identificar dreas de mejora desde la perspectiva organizacional y de
gestion, para incidir en el bienestar emocional de los nifios y mejorar la atencién centrada en la
persona.












El proyecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio se fundamenta en cuatro ejes tedricos, que
se presentan en la siguiente figura.

Figura 1. Fundamentacién teérica

—( 1. Los derechos de los ninos hospitalizados.

—( 2. Las necesidades del nifio hospitalizado y de su familia.

—( 3. El bienestar emocional del nino hospitalizado

— | | | \

—( 4. La atencion centrada en la persona

Fuente: Elaboracion propia

A continuacién se desarrolla cada uno de estos ejes, que configuran la base tedrica que sustenta
este proyecto.

LOS DERECHOS DE LOS NINOS HOSPITALIZADOS

La importancia que tienen los derechos de los pacientes como eje basico de las relaciones clinico-
asistenciales se pone de manifiesto al constatar el interés que han demostrado por los mismos
casi todas las organizaciones internacionales con competencia en la materia. En el caso de los
pacientes menores de dieciocho afnos de edad, la trascendencia es tal que se ha sido necesario
realizar un tratamiento especifico.

El 20 de noviembre de 1959 la Asamblea Ceneral de las Naciones Unidas aprobé la Declaracién
de los Derechos de la Infancia, que fue el resultado de un largo proceso de reconocimiento de
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derechos y de mejora de la situacion de los ninos en la sociedad. Establecia, en el articulo 4, que
el nifio tendrd derecho a disfrutar de alimentacion, vivienda, recreo y servicios médicos adecuados.

En el marco de los efectos de la Declaracion de los Derechos de la Infancia, en 1986 el Parla-
mento Europeo promulga la resolucion A2-25/86, de 13 de mayo, la Carta Europea de los Nifios
Hospitalizados, como primera y Unica normativa internacional.

Los 23 derechos recogidos en la Carta Europea de los ninos/as hospitalizados, que son principios
orientadores para los estados miembros, se pueden agrupar en cinco bloques tematicos:

*  Derecho del nino/a a no ser hospitalizado o a serlo de forma diurna. En caso de que no
pueda recibir las curas que necesita en el propio domicilio, la hospitalizacion ha de ser
lo mds breve posible, juntamente a otros nifios y acompanado por sus padres el mayor
tiempo posible.

*  Derecho a recibir una informacién adaptada a su edad y al estado en que se encuentra,
respecto al conjunto del tratamiento y a las perspectivas positivas que éste ofrece. Los
padres también tienen que recibir toda la informacion y expresar su conformidad con los
tratamientos que se le aplican al nifio.

*  Derecho a recibir -durante la hospitalizacion- cuidados prestados por personal cualifica-
do, que conozca las necesidades de cada grupo de edad, tanto en el aspecto fisico como
en el afectivo.

*  Derecho a disfrutar de espacios amueblados y equipados, que respondan a las necesida-
des en materia de atencién, de educacion y juegos.

* La formacién escolar tiene que proseguir durante la permanencia en el hospital y la
convalecencia en el domicilio.

Estos derechos, de los que en 2011 celebramos el 25 aniversario de su aprobacidn, conciben
el nino como objeto de proteccidn. Enfatizan la importancia de garantizar un trato digno de
acuerdo al estado evolutivo y las necesidades individuales y de incidir en la calidad de vida
de los nifos.

Tres anos después de que el Parlamento Europeo promulgara la Carta Europea de los Nifios Hos-
pitalizados, el 20 de Noviembre de 1989, la Asamblea General de las Naciones Unidas aprob¢ la
Convencién sobre los Derechos del Nifio.

Una vez ratificada la Convencién — en Espana el 30 de noviembre de 1990 - los paises se
comprometen a adecuar sus legislaciones al espiritu de la misma ya que el articulado legal
es vinculante para los paises que la firman. De hecho, se establece el Comité de Derechos del
Nifio como mecanismo de seguimiento del cumplimiento, que obliga a los paises firmantes a
elaborar informes cada cinco afios.

La Convencion supuso, ademas, que a nivel mundial se determinase que la infancia dejase de ser
entendida como un estadio previo y dependiente de la consideracion de los adultos, reconocién-
dole el estatus como categoria social y como sujeto de derecho. Al derecho de proteccién, por
tanto, se anadian los de promocion, prevencién y participacion social.

Concretamente en los articulos 24 y 25, la Convencién sobre los Derechos del Nino establece
que los Estados Partes reconocen el derecho del nifio al disfrute del mds alto nivel posible de salud
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y a servicios para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacion de la salud y desarrolla los
aspectos relacionados con esta materia.

En los anos transcurridos desde 1959 son muchos los avances realizados en nuestro pais en la
atencion en las unidades de hospitalizaciéon pediétrica para avanzar en el cumplimiento de lo es-
tablecido por la Declaracién de los derechos de la Infancia (1959), la Carta Europea de los Ninos
Hospitalizados (1986) y la Convencién sobre los Derechos del Nifio (1989).

En nuetro pais, el marco legal general referido a la salud es el mismo para todas las personas.
Pero, como en otros ambitos, en la salud existen regulaciones especificas y condiciones de
ejercicio, relativas a la capacidad o la madurez, la edad y el alcance de la potestad parental,
hasta que se llega a la mayoria de edad sanitaria, la cual, con alguna excepcion, se establece a
los dieciséis anos.

De manera progresiva, el ordenamiento juridico va reflejando, desde hace afios, una concepcién
de los nifios como sujetos activos, participativos y creativos, con capacidad para modificar su
propio @mbito personal y social en la busqueda y satisfaccion de sus necesidades.

En el estado espanol, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica (BOE
num. 274, de 15-11-2002, pp. 40126-40132), relaciona varios derechos, intimidad, confidencialidad,
derecho a la informacién y consentimiento.

Este marco juridico situa a los nifios/as como pacientes con un conjunto de derechos propios, el
cumplimiento de los cuales incidird en su bienestar emocional.

La persona menor también tiene un conjunto de deberes que cumplir en el dmbito de la salud.
El Comité de Bioética de Cataluna’ ha trabajado sobre esta cuestion, identificando las siguientes
obligaciones:

*  Tener cuidado y ser responsable de su salud, de acuerdo con su edad y nivel de capaci-
dad o madurez.

* Adoptar conductas y habitos saludables, y hacer caso de los consejos de salud de sus
padres o tutores.

+ Conocer aquellos hébitos y factores mas relevantes que inciden en su salud y los que
comportan un riesgo.

*  Participar en las cuestiones y decisiones que afectan a su salud y colaborar con los
padres o tutores en las actuaciones que se hagan en su beneficio.

*  Respetar y cumplir las medidas de salud publica.

1. La pesona menor de edad en el &mbito de la salud. Informe del Comité de Bioética de Catalufia aprobado en la 67a
reunién plenaria (08/07/2009). Disponible en: http://www.gencat.cat/salut/depsalut/html/es/dir89/menorsalutesp.pdf
[Consulta efectuada el 20/04/2011].
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Es evidente que, en estos afos, se han producido importantes avances en la consideracion del
nino y del adolescente como sujetos de derecho en la atencion pediatrica. La reflexion y las actua-
ciones que se han realizado en los hospitales para dar respuesta a los diferentes requerimentos
normativos ha sido un motor importante para impulsar un cambio de cultura institucional y avan-
zar en la mejora de la atencion sanitaria y, por ende, incidir en el bienestar emocional del nino.

LAS NECESIDADES DEL NINO HOSPITALIZADO Y SU FAMILIA
LAS NECESIDADES DEL NINO HOSPITALIZADO

El nifio como sujeto de derecho, es un ser complejo, que necesita determinadas condiciones para
desarrollarse. Las necesidades bésicas de los nifios han de ser cubertas con la finalidad de que el
crecimiento sea armonico, sano e integral.

Independientemente del contexto en el que esté el nino, sea el domicilio o el hospital, la cober-

tura de estas necesidades corresponde al adulto y al propio nifio en funcién de sus capacidades
y habilidades.

Tabla 1. Las necesidades infantiles?

Alimentacion

Temperatura

Higiene

Salud

Suefio

Actividad fisica: ejercicio y juego

Condiciones del entorno
Seguridad Proteccion ante otras personas
Autolesiones

Seguridad emocional

Participacion y autonomfa progresiva

Proceso de desarrollo psicosexual

Proteccion de riesgos imaginarios

Resolucion de problemas / sintomas de malestar emocional

Disposicion de orientacion y limites a la conducta
Control de las emociones y conductas apropiadas
Red de relaciones sociales

Interaccién ludica

Estimulacion sensorial: experiencias de exploracion y aprendizaje
Adquisicion de conocimientos y habilidades

Exploracion fisica y social

Comprension de la realidad fisica y social

Cognitivas

2. Lopez Sanchez, Félix (2008). Necesidades en la infancia y en la adolescencia: respuesta familiar, escolar y
social. Madrid, Piramide. 12 ed.
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Existen multiples taxonomias de necesidades infantiles; la siguiente tabla (Lopez, 2008) presen-
ta las necesidades infantiles clasificadas en fisicas, seguridad, emocionales, sociales y cognitivas.

Tomar conciencia de las necesidades de los nifios considerando las diferentes dimensiones de la
taxonomia propuesta proporciona orientaciones para que en los hospitales con servicios de pe-
diatria se creen, desarrollen y potencien las condiciones para la promocion del desarrollo positivo
de los ninos hacia el bienestar.

LAS NECESIDADES DE LA FAMILIA DEL NINO HOSPITALIZADO

Ademas de para los propios ninos, la hospitalizacion es un evento estresante que implica cam-
bios importantes en la vida de las familias. La hospitalizacion repercute en los roles desempe-
fiados por cada miembro de la familia y en la distribucién de recursos’, entre otros aspectos.
Necesariamente se requiere que cada miembro de la familia — madre, padre, hermanos, abuelos
e incluso tios y primos -y el nino realicen una serie de ajustes para adaptarse a la enfermedad, a
la hospitalizacién y al tratamiento.

Desde el principio la enfermedad es dificil de abordar por parte de los familiares. Inicialmente
estd la incertidumbre ante la sintomatologia y el temor de la gravedad; posteriormente tienen
que hacer frente al diagndstico que reciben, incomprensible en algunos casos, y a la hospitaliza-
cion. Luego es necesario autorizar una serie de procedimientos, que los familiares intuyen como
traumdticos y dolorosos para el nifio, e incluso pueden asociar con la muerte, dependiendo de
distintas variables como las caracteristicas de la enfermedad.

Se produce, por tanto, una sensacion de pérdida de control de la situacién por parte de la familia;
las personas emocionalmente significativas para los nifios parecen no tener un lugar o una fun-
cién dentro del proceso de hospitalizacion™

Resulta efectivo que los profesionales presten el soporte necesario para empoderar a los padres
para que actuen como cuidadores de sus hijos dentro del hospital, recibiendo el apoyo necesario.
Asimismo, que el personal del hospital facilite la colaboracién en el proceso de atencién de otros
miembros de la familia, como hermanos, abuelos, tios,... resulta de utilidad para permitir cierto
descanso del cuidador principal. Se valora positiviamente por parte de los padres que se brinden
condiciones de alojamiento, manutencion, que les hagan sentirse acogidos y valorados.

Por la importancia que tiene para el nifio hospitalizado la presencia de sus familiares o personas
de referencia significativas y el soporte que estos le proporcionan, las necesidades de la familia
deben ser tenidas en consideracién para promover que la estancia en el hospital tenga el minimo
impacto emocional negativo en el nifio.
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EL BIENESTAR EMOCIONAL DEL NINO HOSPITALIZADO

Tanto el grado de cobertura de las diferentes necesidades propias mencionadas en la taxonomia
anterior como la percepcién de la cobertura de necesidades de la familia condicionan el bienestar
emocional del nino durante la hospitalizacion. De hecho, es un constructo tan complejo que,
seglin Schalock y Verdugo?, el bienestar emocional depende de tres sistemas, el micro, el meso
y el macro.

El microsistema es el contexto social inmediato, como familia, el hogar, el grupo de iguales, la
escuela,... espacios que afectan directamente a la vida de la persona. Tiene incidencia en el au-
toconcepto, la felicidad, la espiritualidad, la alegria, la satisfaccion, el sentimiento de bienestar, el
estado de salud mental, etc. En este microsistema se tienen en cuenta las variables intrinsecas y
extrinsecas del propio nifio.

El mesosistema es el contexto social intermedio, como el vecindario, la comunidad, las entidades
prestadoras de servicios y las organizaciones que afectan directamente el funcionamiento del mi-
crosistema. Tiene incidencia en la seguridad, la gestion del estrés, la gestion de los soportes, etc.

Finalmente, el macrosistema se refiere a los patrones culturales mas amplios, tendencias socia-
les, sistemas econdmicos, legislacion y factores relativos a la sociedad, que afectan directamente
a valores y creencias.

Los principales indicadores que definen el bienestar emocional incluyen, ademds del estado de
dnimo, la satisfaccion personal, asociada a la capacidad de poderse divertir, jugar, hacer deporte,
estudiar,...; el autoconcepto, relacionado con la identidad, la autoimagen y la autoestima; la capa-
cidad de hacer frente al estrés, asociada a la prediccion y el control; y la necesidad de vinculacion,
que ofrece seguridad emocional a partir de sentirse querido y aceptado en la relacion con iguales y
con adultos.

Cuando una persona es hospitalizada, cambia su vida; en el caso de los nifios, el cambio es
especialmente abrupto* porque se encuentran en una etapa de adaptacién continua, estan cono-
ciendo el mundo, presentan un fuerte apego hacia sus padres y familiares, viven en un periodo
de aprendizaje permanente,...

Cuando se enfrentan a una enfermedad que requiere ingreso hospitalario todos los elementos
del micro, meso y macro sistema se ven alterados. El hospital pasa a ser su espacio vital durante
dias, semanas o meses. Se convierte en su mundo.

Desde mediados del siglo XX, se han venido estudiando las repercusiones de la hospitalizacién
en los nifios, y en todas las investigaciones se ha concluido que el ingreso hospitalario produce

3. Schalock, R. y Verdugo, M.A. (2003). Calidad de vida: manual para profesionales de la educacion, salud y servicios
sociales. Madrid, Alianza. Coleccion Alianza Psicologia. 12 ed.

4.Gonzdlez, P. (2005). Experiencias y necesidades percibidas por los nifios y adolescentes con cancery por sus
familias. En Nure Investigacion, N° 16, Junio 2005.
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un malestar psicoldgico que se traduce en diversas reacciones, que se han clasificado en tres

categorias:

* Respuestas activas: lloros, gritos, aferrarse a los padres, resistencia a las pruebas o a
tomar determinados medicamentos.

* Respuestas pasivas: disminucion de la comunicacion, excesivo tiempo de suefio, desce-
no de la actividad, disminucion del apetito.

+  Otras respuestas: conductas regresivas (dejar de hablar, dejar de controlar esfinteres),
alteraciones en el patron del suefio, miedos, comportamientos compulsivos, excesiva
preocupacion por el cuerpo, ansiedad,...

Entre las causas que se citan como desencadenantes de estas conductas aparecen la separacion
de los padres, la permanencia en un entorno no familiar y la edad de los ninos.

El entorno hospitalario provoca en el nifio un exceso de estimulacién no habitual y amenazante
con la presencia de objetos, olores y sonidos extranos. Debe interactuar con muchas personas a
quienes nunca habia visto; entre ellos se encuentran los profesionales de la salud.

Desaparecen la casa, la escuela, el barrio, los hermanos y los amigos. Se interrumpen las activi-
dades usuales de juego, estudio y descanso.

Estdn ademds el malestar que siente por la enfermedad, las pruebas y tratamientos que pueden
ser experimentados como dolorosos, las restricciones para desplazarse, el reposo obligado y
otras incomodidades, que contribuyen a explicar porqué para muchos ninos la experiencia de la
hospitalizacién llega a convertirse en un verdadero trauma. Pueden surgir o emergir trastornos
emocionales y, en ocasiones, provocar secuelas en el desarrollo de la personalidad del nifio y en
su experiencia vital futuras.

Hay algunas variables que influyen en la manera en la que el nifo percibe los factores estresantes
de la hospitalizacion, condicionando su respuesta. Distintos autores sefialan algunas de las varia-
bles que determinan las respuestas de los nifos a estas situaciones estresantes:

* Edady desarrollo cognitivo.

*  Género.

* Diagndstico médico.

* Duracién de la hospitalizacion.

*  Experiencias previas con procedimientos médicos y la hospitalizacion.
*  Ajuste psicoldgico prehospitalario.

* Habilidad de los padres a fin de ser un apoyo adecuado para el nino.

Cada nifo va a reaccionar a las situaciones de estrés de distinta forma, dependiendo en gran
medida de todos los factores antes mencionados.

5. The Emotional Needs of Children in Hospital. R. F. BRIGGS, M.D.* Kingston, Ont.
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La literatura informa sobre cambios en la conducta del nifio durante y después de la hospitaliza-
cion, los que se consideran sintomas de trastornos emocionales, que sélo podrian ser explicados
por la hospitalizacion parcialmente. De hecho, hay nifios que reaccionan en forma diferente e
incluso se ven beneficiados en su desarrollo psicolégico evidenciando avances en su conducta
(Graham, 1990).

Es por tanto necesario reflexionar sobre las condiciones en que debe llevarse a cabo la hospita-
lizacion para minimizar las reacciones negativas que produce en los nifios y adolescentes, para
que se vean afectados lo menos posible en su vida cotidiana; y, a ser posible, que incluso se
beneficien en su desarrollo psicoldgico de la experiencia de la hospitalizacion.

LA ATENCION CENTRADA EN LA PERSONA

El proyecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio estd alineado con las recomendaciones
efectuadas por diferentes organismos internacionales sobre la aplicacién de la estrategia de
la atencion centrada en la persona.

La atencién centrada en la persona es uno de los principales objetivos en la prestacion de servi-
cios de salud, al mismo nivel que los objetivos relacionados con la seguridad de la atencidn, la
efectividad, la eficiencia, la equidad y la provisién de los servicios de manera puntual. Tal y como
muestra la figura 2, la atencion centrada en la persona es una de las dimensiones de la
calidad de la atencién.

Figura 2. Dimensiones de |a calidad.

Equidad

Seguridad

Fuente: Institut of Medicine (IOM). Crossing de quality chasm. 2001.
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La atencion centrada en la persona permite identificar tres niveles de implicacion de los ciuda-
danos:

* Macro. La implicacién de la persona se da en la planificacion y la gestion del sistema.
*  Meso. El ciudadano participa en la gestion del centro hospitalario de referencia.
* Micro. La colaboracion se da en el propio proceso de atencion.

Se han realizado numerosos estudios y se han llevado a cabo multiples acciones de politica de
salud para mejorar la atencién centrada en la persona a nivel macro. No obstante, la implanta-
cién de estrategias a nivel meso y micro recibe una menor atencién en cuanto a investigacion y
practica se refiere.

En estos dos niveles, la atencién centrada en la persona establece una colaboracion entre los
profesionales, los pacientes y sus familias, para garantizar que reciben la educacion y el apoyo
que necesitan para tomar decisiones y participar activamente en su propio proceso de atencion y
que las decisiones respetan las necesidades y preferencias ®.

Son muchas las definiciones existentes de la atencion centrada en la persona; son de especial
relevancia las formuladas por el Instituto Picker, Institute for Patient- and Family-Centered Care y
el Planetree. La siguiente tabla presenta cada una de las organizaciones mencionadas, la pagina
web y una sintesis de los conceptos basicos que aporta cada una de estas organizaciones al
concepto de atencion centrada en la persona.

Tabla 2. Algunas definiciones sobre la atencién centrada en el paciente y la familia’

6. Institut of Medicine (IOM), 2001.

7. Balik B, Conway |, Zipperer L, Watson J. Achieving an Exceptional Patient and Family Experience of Inpatient Hospital
Care. IHI Innovation Series white paper. Cambridge, Massachusetts: Institute for Healthcare Improvement; 2011. (Dispo-
nibe en www.IHl.org).
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Analizando la informacién previa, se identifican algunos criterios para evaluar el grado en el que
un hospital esta centrado en la persona:

 Liderazgo y su implicacién en la mejora de la atencién centrada en la persona.
* Misidn y definicion de la calidad.

*  Procesos de mejora de la calidad técnica y percibida.

*  Politica de personal.

* Apoyo a pacientes y familias.

* Informacion/educacion del paciente y de la familia.

* Rol de pacientes y familias como consejeros y pacientes expertos.

* Documentacion de soporte disponible.

+  Contexto, ambiente, edificio y disefio.

También emergen algunas condiciones que favorecen la atencion centrada. Son, entre otras, las
siguientes:



1

2. La atencién centrada en la persona y el bienestar emocional 33

*  Accesibilidad.

+ Continuidad de la asistencia.

*  Duracién del tratamiento.

*  Percepcion de la organizacion.

*  Percepcion de la competencia médica y de enfermeria.
* Claridad de la informacion.

*  Posibilidad de participar en las decisiones.

* Expectativas del paciente.

*  Aceptacion social de la enfermedad.
* Edad.

Ademas, los procesos y dindmicas de trabajo contribuyen a que las personas perciban que estan
recibiendo una atencién de calidad; a continuacién se muestran los diferentes aspectos que

contribuyen a que el paciente tenga una percepcién de atencién excepcional.

Figura 3. Aspectos que contribuyen a alcanzar una atencién excepcional®
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Fuente: Conway J, Watson ] & Groene O. Achieving an Exceptional Experience for the Patient and Their Families.
[ N BN J

8. Conway |, Watson | & Groene O. Achieving an Exceptional Experience for the Patient and Their Families.



34 Miremos por sus derechos, con ojos de nifio

Para procurar que las personas atendidas tengan la percepcién de recibir una atencién excep-
cional®, es necesario elaborar planes de atencion personalizados, ajustados a la intensidad de
suporte requerida en cada situacién y contexto. También implica abordar estrategias para mejorar
la comunicacion.

Por tanto, la atencion centrada en la persona requiere un sistema organizativo y una dindmica de
trabajo especifica. La siguiente figura plantea cada uno de los elementos que facilitan el poden

conseguir unos resultados de calidad centrados en la persona.

Figura 4. Condicionantes y retos de la atencién centrada en la persona

Fuente: Adaptado de Institute of Medicine: Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century

La percepcién sobre el grado en que se consiguen los resultados en pacientes y familias, tiene
que ser compartida con los diferentes agentes implicados: los professionales, los proveedores, el
voluntariado y la comunidad de referencia con la cual se relacionan el centro y los pacientes. Por
tanto, implementar la atencion centrada en la persona requiere una verdadera labor de equipo.

9. Balik B, Conway |, Zipperer L, Watson |. Achieving an Exceptional Patient and Family Experience of Inpatient Hospital
Care. IHI Innovation Series white paper. Cambridge, Massachusetts: Institute for Healthcare Improvement; 2011. (Dispo-
nible en www.IHl.org).









Identificar los factores que inciden en el bienestar emocional de los nifios hospitalizados par-
tiendo de la percepcion que tienen los propios nifos contribuye a que las recomendaciones
elaboradas sean mds ajustadas a las necesidades y deseos de los nifos, teniendo en cuenta sus
derechos.

Existen diferentes estudios en los cudles se parte de la voz de nifios y adolescentes para identi-
ficar en qué medida se abordan los propios derechos durante la hospitalizacién. Concretamente
Le Frangois B. (2007)' hizo un estudio sobre cémo se ha implementado el derecho de participa-
cién en pacientes pedidtricos ingresados en unidades de salud mental del Canada. Emergieron
temas relacionados con el acceso a la informacion, el proceso de elegir y la toma decisiones, la
medicacion, el conocimiento de los nifos de sus derechos y las barreras para alcanzar una plena
participacion. En su articulo, esta autora hace referencia a que muchas veces en los contextos
hospitalarios no se identifica ni se escuha la voz de los nifios, existiendo una importante oportu-
nidad de mejora en este aspecto.

Tal y como se contempla en la Convencion sobre los Derechos del Nifo (1989) de las Na-
ciones Unidas, en el articulo 12, el nifo tiene derecho a expresar su opinién en todo aquello
que le concierne. La salud es un tema que le afecta directamente y, por tanto, se han de
proponer los mecanismos necesarios para poder escuhar a los ninos?.

ASPECTOS METODOLOGICOS

El proyecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio tiene como punto de partida un estudio
cualitativo en el que se han realizado diferentes actividades en varios hospitales con servicios de
pediatria: revision de la bibliografia, visitas y observacién de unidades de pediatria, entrevistas
semiestructuradas en profundidad y grupos focales.

Han participado nifios, adolescentes, familias, voluntariado, profesionales y gestores. Se ha ga-
rantizado el anonimato de los participantes y la confidencialidad de las opiniones individuales.

1. Le Francois, B. A. (2007). Children’s Participation Rights: Voicing Opinions in Inpatient Care (Vol. 12, pp. 94-97): Asso-
ciation for Child and Adolescent Mental Health.

2. Cousins, W. a. M.,Sharon (2007). Small Voices: Children’s Rights and Representation in Social Work Research. J. In
ournal of Social Work Education, (Vol. 26 pp. 447-457).
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En todos los casos, la participaciéon ha sido totalmente voluntaria. Tanto las entrevistas como
los grupos focales se han registrado con una grabadora de audio digital; se han transcrito los
registros literalmente, para poder hacer el andlisis seglin las categorias emergentes.

El andlisis del contenido de la informacién (metodologia cualitativa) se ha realizado con el sopor-
te del programa informatico Atlas-Ti 6.2. Se han categorizado las informaciones esperadas desde
las evidencias cientificas y la formulacion de las preguntas; se han anadido categorias a partir de
los temas que han emergido en el trascurso del andlisis de la informacién.

Son muchas las variables que se pueden tener en cuenta al determinar qué recomendaciones se
incluyen en la Guia: aportaciones provinientes de la investigacion y la evidencia, la opinion de las
personas usuarias, los requerimientos normativos tanto de ambito nacional como internacional,
el consenso profesional, etc. Las recomendaciones, que aqui presentamos, recogen las practicas
mas deseables para la atencion de los nifios y adolescentes hospitalizados.

PRINCIPALES CATEGORIAS ESTUDIADAS

En este apartado se exponen algunos de los principales resultados que emergen del andlisis del

contenido de las entrevistas y grupos focales con ninos y nifas hospitalizados.

EL ESPACIO

En relacion con el espacio, se ha analizado el pensamiento positivo respecto al espacio hospi-
talario y el negativo, que se extrae de las entrevistas y los grupos focales. Ademds de los datos
producidos en la observacion in-situ.

Como espacios positivos, fundamentalmente los ninos y ninas aluden al lugar donde pasan la
mayor parte del tiempo: la habitacién.

El espacio vital del nifio hospitalizado se concentra fundamentalmente en la habitacién, por
diferentes motivos, todos ellos con un denominador comun: es un espacio que pueden hacer
propio, llenar con sus pertenencias y es donde pasan mas tiempo. Ellos lo ven y viven de esta
manera y es lo que les hace sentir bien.

*  “El mio”

* “la habitacion donde voy a estar”

*  “pues misilla; es mia, mia...”

* “Es que estuve mucho tiempo ahi, con un chico, y entonces me trae muchos recuer-
dos... la 126"

* “Lahabitacion... (...) Porque lo veo todo... Hasta la puerta; y por ejemplo alli no veria esa
puerta... Quién entraba...y me emocionaba cuando me traian algo mis padres...”

* “La habitacién, porque tiene tele”

*  “Que tiene dos camas, y yo antes pensaba que solo tenfa una”
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Ademds, hacen referencia a la decoracion:

* “ladecoracion”
*  “Que tengan dibuijitos, asf para animar; que no nos asusten, y cosas decorativas”

También les gusta que haya wifi y teléfono en la habitacion para poder conectarse con amigos y
familiares y, en cierto modo, es la forma de vincularse con el exterior.

Como veremos posteriormente, Internet parece jugar un papel clave en el mantenimiento de las
relaciones sociales del nino hospitalizado y en actividades de ocio y entretenimiento.

*  “.sique hay pero no se qué pasa que a mi no me deja. No sé qué pasa con el wifi.(...)
Si'y me gustaria que pudiera hacerlo [conectarme] aqui.”

*  “Que haya teléfono en la habitacién también es importante. Asi mis padres y mis herma-
nos cuando estén por casa no han de llamar tanto al movil”.

*  “Segun quien, traerte tus pijamas... yo creo que traerte estas cosas de casa ayuda. O
si no, las almohadas, bueno ahora estdn mejor, pero si no te gustan traerte un cojin de
casa. (...) Me lo regalaron de casa y me traia mi propio cojin. Estds mas a gusto, te lo
haces asi mds familiar. O también hay quien se pone pdsters o pegatinas en la pared.
Hay que hacerlo mas familiar.”

*  “Todo, menos los muebles...”

*  “Yo hace cinco afos que tengo un peluche que llevo a todos los lados”.

* “Claro porque... a ver... aqui tienen cosas pero si te puedes traer las tuyas te recuerda
mds a casa y estds mejor. Yo por ejemplo a veces me he traido mis pijamas... y estés

”

mejor.

Segun los resultados observados, la convivencia en la habitacion con otros nifios durante la
hospitalizacién pude ser un factor tanto positivo como negativo para el bienestar emocional del
nino. En general, los nifios entrevistados comentan que cuando comparten habitacion con otros
ninos pueden hacer amistad con ellos, siempre que sean ninos de la misma edad. Cuando los
ninos son mds pequenos, pero la diferencia de edad no es muy grande, parece que la relacion
que se establece entre ellos es mds asimétrica, siendo los mayores los que intentan ayudar a los
pequenos.

*  “Bueno, los que tengo al lado [compafieros de habitacién] aunque sean chiquitines... Yo
intento hacerme amigo igual. Que se sientan bien, animarlos a ellos. Como yo estoy ani-
mado, intento animar a los demés. Porque aunque ellos parezca que ya estdn animados,
yo sé que por dentro igual estdn un poco mal”.

Como espacios positivos diferentes a la propia habitacién destacan la sala de juegos, la sala de
ordenadores o Cibercaixa, la planta infantil (si es un hospital general), una planta del hospital
en concreto, el colegio e incluso el quirdfano. La mayoria de estos espacios, en general, estan
vinculados a actividades ludicas.
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* ‘“Lasala dejuegos”

+ ‘“la sala d'ordinadores; donde estan todas las médquinas, la Wii, la Xbox, la Play, los orde-
nadores, la tele...”

e “la CiberSala, la CiberAula”

* “la quinta planta”

* ‘“la planta infantil también”

*  “Y el quiréfano, no lo sé pero me gusta.”

*  “Ademds del colegio”

Por otro lado, también en una ocasién se ha aludido al ambiente sin citar un lugar concreto, y
esto tiene que ver con el entorno relacional, més que fisico.

*  “El ambiente como ha dicho ella; las enfermeras, el grupo...”
*  “No sé, hay un ambiente que te hace sentir mejor.”

También, consideran que conocer los espacios del hospital les puede ayudar a sentirse mejor.

*  “Si, dentro del hospital... para ir a un sitio que haya debajo de juegos, o a la sala de alli...
No sé, conocerlo un poco...

+ “Tener una guia para ver todo, todo, todo; no perderse nada. Pero todo, eh?... no perder-
se ni una puerta”.

* “Si, me ha ayudado; ni mucho, ni poco, normal; porque no lo he conocido todo, todo.”

El aula hospitalaria aparece como un espacio agradable comentado por la mayoria de entrevis-
tados. Se valora positivamente la presencia de ordenadores en este espacio para poder jugar o
comunicarse con amigos y familiares. Se valora también el hecho de que en el aula se les ayuda
a realizar los deberes.

Los nifios afirman que en la escuela también hacen amigos, aunque exponen que no todos los
ninos pueden ir siempre, ni todos pueden salir de la habitacién.

* “Hay colegio por la mafana, te entretienen...”

*  “Todo... Hay ordenadores... y en el curso en el que estds... pues te ayudan en cualquier
cosa que necesites.”

*  “Puedes llevar los deberes de clase y te ayudan.”

*  “Por todo... por las profes... la gente que hay abajo y asi...”

Otro aspecto que destacan positivamente es la posibilidad de moverse por el hospital, de visitar
otros ambientes, e incluso dar paseos por algtin espacio exterior.

* “Salir a dar paseos no estaria mal”
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*  “Y aqui pondria una terraza grande para que los nifos pudieran salir un rato, cuando
hace calor y demas.”

»  “Allf hay horarios. Pero yo mismo... le tengo que decir a las enfermeras que puedo salir
y eso...”

En general, los ninos valoran positivamente que sean exclusivos para ninos aquellos espacios que
habitan.

*  “Primero de todo... hay que pensar en los ninos, eso es lo primero. Bueno... deberia
tener un poco de todo. A mi hay cosas de este Hospital que ya me gustan pero...”
*  “Pues que solo es para ninos, no es para ancianos.”

Los aspectos negativos que valoran del espacio tienen que ver con malos recuerdos vinculados a
situaciones concretas, como los momentos que han pasado en la UCl y el quiréfano. Otros espa-
cios considerados como negativos son: la sala de cura, la sala de post-operatorio y las urgencias.

* “UCI... porque no sé... ahi si que te aburres mucho”

* “Los tubos, las méquinas... Que te ponen un monton de tubos. Y luego también, el
ambiente, que todo el mundo estd fatal y... es horrible.”

* La UCI. Yo me acuerdo que estuve alli tres dias y lo pasé fatal. Es lo que menos me gusta
(...) estaba sedada, de dos dias. Y cuando desperté... pues... a ver... no pueden estar alli
los padres todo el rato, ni nadie. Y entonces... estaba asustada. Y por la noche no se
pueden quedar. Entonces y estaba asustada. Ademds estaba con morfina y tenfa como
alucinaciones. Y yo decia que queria a mi madre. Que le digan que venga. Entonces lo
pasé fatal.”

*  “No me gusta porque siempre después salgo con dolores.” [Quiréfano]

*  “Yo creo que la sala de curas. Si tienes que estar ahi, es muy incomodo. Es una camilla
y es muy incémodo.”

*  “Bueno... hay cosas muy pdlidas... es muy seco todo...”

* “El quirdfano tiene unas luces asi gigantes, extrafas... y nos pinchan. Lo de que me
pinchen ya lo superé, pero bueno, son un poco feos; luego cuando te despiertes vas a
encontrarte mal. No sélo es por el pinchazo y dormirte sino que luego te encuentras
mal, los calmantes, no sé que...”

En general, les desagradan especialmente los espacios en los que se sienten aislados, como por
ejemplo las salas en las que aguardan en el periodo del postoperatorio. Esta sensacion de mo-
lestia se agrava cuando se encuentran ademds inmovilizados, sedados, llevan una sonda, etc...

La falta de autonomia (debido a tratamientos, o aparatos) les impide moverse libremente por los
espacios y afecta su bienestar emocional.

*  “Unavez que... la tercera vez que me operaron estuve en un sitio cerrado. Bueno, no era
cerrado pero me tuve que quedar de la noche hasta la manana. Pero eso si, estuve muy
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molesto... Porque tenia cosas en la nariz, papelitos y eso... Eso me molesto pero... eso
si yo a los médicos que estaban ahi...

* “Si, mas de una vez me he aburrido. Cémo no podia hacer nada, estaba muy quieto y
eso. (...) Y he estado todo el tiempo en la cama. No he podido hacer nada... Ahi me he
aburrido bastante.”

* “Estaba con el drenaje y me dijeron, tu mismo, por eso te atamos a la cama...entonces...”

*  “No, no, antes no me dejaban moverme... como tenia drenaje lo tenia conectado... y
cada vez que me movia, me tenian que nivelar y no sé... no me podia mover.”

La observacién del espacio demuestra cierta variedad entre los hospitales visitados; en algunos
hospitales destacan las habitaciones y pasillos decorados con pinturas en las paredes en tonos
pastel, mobiliario de madera en las habitaciones y espacio propio para guardar las pertenencias
de los ninos, también television.

En algunas habitaciones habia sillas y sofd, cortinas separadoras, si la habitacion tenia mas de
una cama; la iluminacién era natural y adecuada.

EL APOYO CON EL QUE CUENTA EL NINO

Este apartado se ha subdividido en las categorias emergentes de soporte familiar, relacionado
principalmente al apoyo de madres y padres, soporte de profesionales del hospital (médicos,
enfermeros, maestros, etc.), soporte de amigos y otros familiares...

El soporte familiar

El soporte prestado a través del acompanamiento de los padres es el mds importante desde la
perspectiva de los ninos. Y se valora negativamente cuando éste no se da.

De este modo, el soporte familiar se refiere a los padres y especialmente la figura materna,
siendo fundamentalmente el consuelo, el acompafamiento y el contacto fisico, la base del
apoyo. Aprecian especialmente el hecho de que les tranquilicen cuando estdn nerviosos y sentir
que los tienen de forma permanente e incondicional a su lado.

*  “Jugar conmigo y estar conmigo”

* “Estar contigo, al lado tuyo...”

*  “Siempre, en todas las cosas”

*  “Aveces estoy triste y me consuela. Y también que se porte bien conmigo”
*  “Mi madre esta siempre conmigo, vaya donde vaya”

*  “Me dice cuando estoy nervioso, que esté tranquilo”

*  “Pues ella también me consuela cuando yo estoy nervioso”

*  “Me estaban visitando y mi madre estaba al lado mio”

*  “Si, 0sinoestd ella, estd mi padre o alguien de la familia”
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* ‘“bdsicamente mis papas... Son mis papds porque estar pegados 7 afos es mucho vy
estar dentro del estémago de mi madre y... es dificil separarse, pero bueno...Sobretodo
eso, es basicamente por mis padres.”

*  “Mi madre, si yo necesitaba la tenia”

*  “Que, si estoy un poco nerviosa me intentan tranquilizar. Si estoy con dolor estan a mi
lado. Siempre estédn cuando los necesito, eso es muy importante”.

En general, los ninos hospitalizados sienten que el papel de las madres, los padres, hermanos y
otros familiares cercanos es muy importante para su bienestar emocional.

Segun los dichos de los nifios, el bienestar emocional del nifio y de su familia se retroalimentan?.

* [Me pone triste] “Ver a mi madre triste”

*  “Claro, si ellos [mis padres] estan contentos, tu también te sientes mejor”.

*  “Si..aveces... que pongan cara triste, que empiecen a hablarme de una manera... muy
seria (...) Yo les digo que no hace falta que pongan esa cara. Que me pueden hablar
tranquilos. Eso es algo que me molesta.”

*  “Yo si veo un dia a mi madre que no se ha maquillado le pregunto: “‘Mama, las cosas
van mal?”. Porque mi madre siempre ha sido de arreglarse y enseguida que no se arre-

ate aunque estés mal”. Es un poco tonto pero a mi me

glaba yo decia: “Mama maqui
ayuda.”

La mayoria de nifos comenta que para ellos es muy importante el acompafiamiento en las
pruebas y en los tratamientos que se les realiza. La presencia de las madres y los padres les da
seguridad y les facilita afrontar sus miedos o inseguridades.

*  “Y sies una aguja pequena, bueno me duele... pero le cojo la mano a mi madre, se la
apretd y ya esta.”
El soporte de los profesionales

Como segunda figura que les da soporte, los ninos y ninas entrevistados/as aluden a los profe-
sionales tanto de la enfermeria como de la medicina.

En relacién con las y los profesionales#, se destacan aspectos relevantes en cuanto a:

* La calidad del trato: Se destaca el papel de las enfermeras en cuanto a la calidez del
trato. Los nifos entrevistados valoran la cercanfa y la simpatia de las enfermeras, y
agradece las muestras de afecto, gestos de amistad o de carifio.

3. También se confirma a través de la reunién realizada con madres y padres.
4. En algunos casos no hacen una distincion clara entre enfermeria y medicina, pero si se distingue que son las enferme-
ras a las que ven con mas frecuencia.
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*  “Yo creo que si me ayudaban y que hacian todo lo posible...”

*  “Y después las enfermeras lo ponen y ya te sientes mejor.”

*  “Que juegue conmigo”

*  “Bueno, pues siempre que te ven un poco chafado... que te ven mal, enseguida te pre-
guntan qué te pasa’.

*  “Lo que mas? Pues, el trato con las enfermeras que la mayoria son superamables...”

® Laactitud positiva. Muchos nifios comentan que les gustan aquellos profesionales que
tienen sentido del humor.

*  “Que seria, o que me haga reir... No sé... cosas de ese estilo”
*  “Pues algunos que son muy simpdticos, muy alegres...”

* “las sonrisas que me mandan”

* “que siempre estd contento.”

*  “Que te haga reir”

* La informacién que transmiten. Las y los nifos entrevistados valoran positivamente
de los médicos que sean capaces de ofrecerles una explicacion de su enfermedad o
problema de salud, verdadera y comprensible. También, que las enfermeras les avisen
cuando los van a mover, o van a pincharlos. Ademas, muchos ninos acuden a ellas para
acabar de recabar informacién de su situacion, si no lo consiguen con la explicacion de
los médicos, o para pedirles que el médico les explique mejor algo que desconocen.

*  “Que no me dicen las cosas, las cosas que son verdad... que por mas que no lo digan,
son verdad...”

* “Otros no te enganan con lo que te dicen, o que si te van a hacer dafio.”

* “Porque si te van a hacer dafo, te gusta que te lo digan; bueno, al menos a mi.”

*  “Que te digan la verdad...”

*  “Los médicos te dicen si tienes algo, si estds mal o si estds bien.”

* “Los neurocirujanos porque te lo explican muy bien lo que te van a hacer y estdén mucho
por ti; no se...”

* La confianza que generan. También se ha valorado positivamente la profesionalidad y
la eficacia de los profesionales en su trabajo (especialmente de la medicina).

*  “Que no se equivoque nadie”

*  “Que sepa lo que estd haciendo”

*  “Que sepa hacer las cosas bien y no tenga ningun fallo”

*  “Que sean guapas, que sean buenas, que pinchen a la primera vez, que no pinchen siete
veces”.

Aunque en menor grado, nifios y nifias enuncian el soporte recibido por las maestras del aula
hospitalaria, el acompanamiento del voluntariado, los magos o los payasos, basicamente relacio-
nado con la diversién y el entretenimiento.
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* “[La maestra] viene a las 12 porque a mi como me conectan a las 9y tengo 3 horas”.

* “Si, pero como aqui vienen las profesoras pues... Si me entero de los deberes del cole
pues los hago. Y si no ellas tienen cosas, y te dejan para que hagas. Yo llegué aqui que
iba a 5° de primaria, y pensaba que tendria que repetir curso. Y, no, no, me saqué el
curso.”

*  “También la de la guitarra; los payasos; el Magic Andreu...”
“El Magic, bastante; y la de la guitarra, también. Por mucho que venga sélo un dia a la
semana, un rato a la tarde, me distrae.”

Los aspectos negativos del apoyo estan relacionados con la eficacia del trabajo, el trato, las habi-
lidades comunicativas, y la forma de ser como personas y profesionales.

+ “Algunas son muy bestias porque...te hacen mal, te hacen dafio.”

*  “Que me griten; pero nunca ha pasado porque yo cuando me dicen que me tumbe, me
tumbo.”

*  “Que pinche fuerte y le dé cafia ahi 8.000 veces...”

* “Pues que a veces son bordes,”

* “Te contestan mal.”

*  “O que no te comprenden... Pero alguno, no todos.”

* “Cuando tenia mucho dolor... como que no me hacian caso... y que no me ayudaban...”

*  “No explica gran cosa”

* “Una persona que trabaje con desgana, eso no me gusta; que trabaje asi como... jAy!
Que aburrido soy”

* “Hay algunos que no tienen tacto.”

“O que te lo dicen todo super bestia, esto también.”

El soporte de amigos y otros familiares

Los hermanos, amigos y la familia extensa también representan un apoyo importante para los
ninos hospitalizados. Esto se manifiesta a través de las visitas y el contacto telefénico o a través
del ordenador.

* “Estar con los amigos”.

*  “Aveces mis hermanos trian una revista y eso. Empezaban a leérmela. Y asi pasamos
el rato”.

* “Cuando vienen a verme, pues...si que... Hombre, asi por redes sociales, no mucho,
porque estoy un poco mal todavia... Si vienen a verme si.”

*  “Por ejemplo, me emocioné con las notas que me mandaron mis companeros, cuando
pude hablar con mi familia de Chile...mi familia es de Chile cuando hablamos, supe que
estaban preocupados y...”

*  “Por teléfono, (...) pude hablar con mi tia, con mi abuela... Y con algunos primos”.
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Valoran positivamente que puedan acompaniarlos, jugar y traer noticias de lo que “pasa afuera”,
como forma de mantener el contacto con la vida cotidiana que realizaba antes de la hospitalizacion.

“lugar con mis amigos”

“Que estén conmigo”

“Que jueguen conmigo”

“Que me den un poco de su comida si la mia no estd bien...”

o 7 N / ”n
Si, ha venido a verme... Me cuenta de las cosas que pasan por ahi afuera... y todo eso

En ciertas ocasiones, la experiencia hospitalaria parece fortalecer o debilitar los lazos de amistad
que tenia el nifio antes de la hospitalizacion.

“Bueno... Me han mandado una dedicatoria todos los comparieros de la clase. No me lo
esperaba. Me puse muy contento... me emocioné y todo. Y... muy bien. Puede que haya
cambiado eso el sentimiento de mis comparieros hacia mi. Y el mio también.”

“Con muchos parece que pierdes la relacién. (...) A veces si... Porque... Por ejemplo,
mi mejor amigo nos habiamos discutido. Pero sigue siendo mi mejor amigo. Porque a
ver... no me llamaba, ni me venia a ver. Yo sé que venir a verme no depende de él... Por
su madre no venia, porque a su madre le daba cosa. Entonces, no queria, y llamar le
daba cosa al hablar conmigo preguntarme algo que a mi me pudiera molestar. Y esto lo
hablamos, él me lo explicé entonces, y yo lo entendi. Sigue siendo mi mejor amigo, nos
llevamos bien.”

En las entrevistas realizadas se relatan experiencias muy positivas de los nuevos vinculos de
amistad que se forman en el hospital. En ellos se destacan tanto momentos de diversion y
alegria, como de tristeza.

“Pues, por las noches haciamos fiestas... haciamos... Con las sillas de ruedas cuando no
podiamos caminar, iban por los pasillos delante de los despachos de los médicos y ha-
clamos carreras. Y por las noches él se disfrazaba de chica y se iba por el pasillo... [rien]
Nos lo pasdbamos muy bien... O a lo mejor a la 1 de la manana estdbamos comiendo
berberechos y tostadas, con mas gente de otras habitaciones. (...) Si. Nos animdbamos
unos a otros”.

“Yo me acuerdo de la noche en la que lo conoci, él venia muy contento porque le habian
regalado un mp3 de la Hello Kity! [se rie] Si, el venia contento pero no sabia que horas
mads tarde iba a perder una amiga comun que teniamos (...) Y... horas mds tarde con lo
contento que estaba viene llorando que habia fallecido... ademas era su compariera de
habitacion”.

LAS ACTIVIDADES DE TIEMPO LIBRE

Las actividades que realizan en el tiempo libre en el hospital hacen referencia a juegos (so6los
o0 con otros nifos o adultos), visitas, uso de las tecnologias de informacion (ordenador, DVD,
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consola...), leer, mirar television, escuchar musica. Ademads hacen referencia a actividades organi-
zadas por el voluntariado o por el hospital o a la propia accion de los voluntarios.

*  “Jugar ala PSP”

» ‘Al ordenador; Messenger con los amigos”

*  “También habia méquinas para jugar a juegos”

* ‘“irala CiberCaixa”

* ‘“las payasas”

*  “Juguetes”

*  “Aveces vienen unos chicos que juegan con nosotros”
*  “un poco de cole”

* “Cantar”

*  “Por las mananas, miro cosas...”

La mayoria de los nifios entrevistados tienen cierta sensacién de aburrimiento, que combaten
con actividades.

* “El ordenador o tele, que no hay que hacer, asi, mucho... ver peliculas, casi siempre.”

*  “Pues, o durmiendo, o hablando con mi padre o con mi madre...”

*  “Es que no hago casi nada... entonces, dormir, a lo mejor... porque se me pasa el tiempo
muy rapido...”

*  ‘“yo creo que leer... porque te distraes...”

*  “Si pero no me divierto”

El papel de los voluntarios, los magos, o los payasos, valorados muy positivamente por casi todos
los entrevistados, parece clave para atenuar la sensacién de monotonia y rutina.

* ‘Lo que te ha dicho antes de los magos... Bueno, son los magos y también los payasos,
y los talleres que hacen. Ayer, por ejemplo, hubo un taller de papiroflexia. Luego hay
talleres de pintar... Luego esta tarde viene una sefiora que toca la guitarra... Y todo eso
ayuda mucho. Luego esta la sala de juegos, alli hay voluntarios y te prestan juegos. Eso
va muy bien.”

Ademas, ven las actividades del hospital como una oportunidad para liberar durante un tiempo
a sus padres de su cuidado.

*  “Pues si tienen que salir, es un alivio que puedan salir. Y que puedan ir y que sepan tu
estas bien aqui... Y, por ejemplo, cuando vienen los magos a ellos también... a veces hay
que llamar a alguien que los ayuden... pues salen a veces los padres... A ellos también
les ayuda.... Yo creo que les pones contentos. Y al ver que nosotros estamos contentos
y animados, a ellos también les ayuda.”

Pero, de todos modos, manifiestan aburrirse por la cantidad de horas que tienen que estar en el
Hospital.
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*  “No sé. Jugar, jugar a la consola, jugar a las cartas, ver la tele, pero llega un momento
en el que creo que te cansas de todo. Tienes tanto tiempo libre que... Te cansas de todo
lo que tienes”.

Dar paseos por las instalaciones del hospital, o excursiones, especialmente, cuando son al exte-
rior parecen ser un factor que ayuda al bienestar emocional.

*  “Fui a unas colonias que habfa dentro del hospital que bueno, era la fundacion que
estaba alld, realmente. Es una experiencia que siempre recordaré. Resulta que estds
enfermo, que estas como muy protegido, que representa que estés fragil y en cambio,
te puedes ir de excursion, puedes estar con otros nifios que también estdn enfermos,
tienes también un tiempo para desconectar y esto es una cosa que creo que estd muy
bien. (..) Dirfamos que tu también puedes disfrutar”.

LAS ACTIVIDADES EDUCATIVAS

En las entrevistas se refleja la dificultad que entrafa para los ninos que pasan largos periodos de
tiempo hospitalizados seguir adecuadamente con su curso escolar.

*  “Hombre, un poquito me tienen que preocupar (...) Las asignaturas importantes... o los
exdmenes que han hecho y todo eso... como no puedo hacer nada... pues...”

* “Todavia no he empezado, pero los comparieros me estén cogiendo las cosas que estan
haciendo... y cuando me encuentre mejor voy a empezar a recuperar todo y..."

En general, se observa que existen ciertas dificultades para poder continuar los estudios, algunas
que se derivan de la propia enfermedad, y otras del mero hecho de tener que estudiar y rendir las
materias desde el hospital.

* “Si. Pero no me ha ensenado nada, porque no ha podido... no me encontraba bien...
pero hay un médico que... no médico, no, una profesora que tiene una clase y tu vas
cuando tienes alguna duda y todo eso.”

*  “Yeste ano pues no... Y me ha costado un poco mas... Y no tengo... bien tengo lo mas
bésico aqui... pero bien...”

Los ninos se sienten bien cuando ven que pueden ir aprobando las asignaturas del curso escolar.
También les gusta cuando el profesor del hospital les viene a ver a la habitacién, aunque prefieren
ir al aula. Esta preferencia tiene que ver, probablemente, con el espacio relacional que el aula
propone, y el hecho de compartir el aprendizaje con otros nifos, tal como sucede en el &mbito
educativo normalizado.

*  “Pues que vamos a divertirnos un poco... Ves nifios alli... aunque es un poco raro porque
tienes mas dificultades alli.”
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Por otra parte, valoran poder seguir sus estudios cuando estdn en el hospital porque por un
lado les refuerza su autoestima y, por otro lado, les preocupa especialmente perder el curso ya
que creen que ello puede significar romper con una parte importante de sus redes sociales y de
amistad.

“Si, me preocupaba, no los estudios en si, sino lo que me daba mucho miedo era repetir curso y
no estar mis amigos, eso era lo que mas me angustiaba, era mi preocupacion...”

LA INFORMACION RECIBIDA

Cabe destacar que, en general, los entrevistados comparten la percepciéon de que estar bien
informados acerca de su estado de salud.

La mayoria quieren estar informados de lo que les pasa para poder asi encarar mejor la enferme-
dad, las pruebas y tratamientos.

*  “Que te digan la verdad...”

* “Si, también porque a veces vienen y te dicen: “manana te vamos a hacer esto”. Por
ejemplo, una resonancia. Y dices: “vale”. A mi como ya me han hecho todas las prue-
bas... Pues me parece bien que me digan”.

*  “Yo prefiero saberlo para estar preparado...”

Muchos de los entrevistados exponen que cuando no entienden la informacion que se les da
sobre una prueba o sobre la evolucion de su estado de salud lo preguntan.

*  “Pues que te ponen un suero que te hace dormirte; si no funciona de la primera, pues a
la segunda. Y tienen que ponerte medio, o una jeringa entera si no te duermes.”

*  “Como siempre me dicen lo que me van a hacer y me dicen si me va a doler o no, pues
yo ya estoy preparado. A menos que sea algo muy doloroso... Bueno, si el otro dia, que
me iban a poner una enema... Me habian explicado lo que era, pero no sabia qué era la
sensacion, estaba un poco asustado...”

Los padres suelen constituir los interlocutores clave para proporcionar la informacién que los
ninos no entienden o que no se atreven a preguntar a los médicos.

Ahora bien, siembre que el nifio tenga inquietud por saber mas sobre lo que le sucede, y pregunte
por ello, consideran que este debe de ser informado.

* “Si, yo quiero saber siempre lo que me pasa. Pero a veces no me lo dicen para no po-
nerme nervioso. Yo después de la operacion le pregunté a mi padre todo lo importante.
Entonces, me lo empezaron a explicar”.

*  “Yo pienso que si. Pienso que si. Puede que no me lo digan todo para que no me sienta
intranquilo. Primero se lo explican a mis padres, ellos lo saben primero. Y luego ellos
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me lo cuentan a mi. Pero no todo. Ellos me cuentan lo mas importante, pero sin los
detalles”.

*  “Incluso me hicieron un dibujo, una vez... Bueno se lo hicieron a mi madre y ella me lo
explicd”

LOS SENTIMIENTOS

Los sentimientos expresados por los nifios suelen estar relacionados con situaciones agradables
o desagradables (sentimientos agradables o desagradables).

En general, se muestran con mayor predominio los sentimientos de desagrado o malestar ante
determinadas situaciones, como los pinchazos, las esperas para realizar pruebas, ciertos tra-
tamientos, el estar aislados, o inmovilizados, el dolor (propio y ajeno). Esto ultimo manifestado
en el desagrado que produce el llanto de otros nifios, especialmente los bebés.

*  “Pinchar. Que me hicieran dafio...”

*  “Pues estar en la UCI, porque no habia sitio y tuve que estar con los nifios chiquitines
que tienen problemas grandes... o en el corazén... Eso no me gustd.”

*  “De los nifios, de los bebés que lloran.”

» “Los lloros de los nifios no los soporto y los dolores también... que a veces me entran
dolores y me pongo de mal humor.”

* Cuando me hacen una eco, me aprietan... jMucho! Incluso en las costillas.”

* Habfa un enfermero muy bruto que me dijo... Porque me tenia que pinchar heparina
y me dijo: “esto no duele... lo voy a hacer despacito”. Y coge la jeringuilla y me hace...
iiZAS! Me la clavé de golpe... un dolor que dices... “A ver...”

También, ante la percepcion de cierta desorganizacién o falta de coordinacion del hospital. Por
ejemplo, se sienten molestos por el hecho de que en la habitacién constantemente entran y salen
personas (del hospital); cuando por una prueba los dejan sin comer mas tiempo del necesario; o
cuando le han programado por error dos tratamientos el mismo dia.

*  “Al'menos seria un poco mas organizado, la verdad, porque desde cuando me hicieron
la resonancia me dejaron desde las doce de la noche sin comer hasta a las cinco de las
tarde ...y ayer estuve hasta las siete sin comer”.

*  “Bueno y en Navidad estaba con quimio y me dijeron: “Te marcharas por la manana
para comer en casa”. Pero el médico no lo dej6 apuntado, y claro la doctora que habia
de guardia dijo no: “te tienes que ir por la noche” Era las nueve de la noche cuando me
podia ir a casa. Yo llorando, porque mis abuelos, mis hermanos, mis primos, me esta-
ban en casa y habian preparado una comida”.

Respecto a los sentimientos que mencionan ante la espera de una prueba hacen referencia a
aburrimiento, nerviosismo, preocupacién, temor a sentir dolor frente a lo que va a ocurrir.
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Ante una exploracién o prueba muchos nifos utilizan las “Competencias Autocurativas” para
superar o hacer frente a dicho sentimiento como forma de dar respuesta. Muchos ninos com-
parten cierto sentimiento de resignacién ante las diferentes situaciones por las que van pasando.

* “Estaba como aburrido”.

*  “Que me lo hagan ya, vamos, que tengo hambre, que no he podido comer”

*  “Simplemente hay que aguantarlo. Es muy poco rato”

+ “Te conciencias, que es para que te pongas bien, que es bueno para ti.”

*  “Hombre es que no es nada grave, no es nada grave porque te pinchan y te sacan
sangre; no tiene ninguna historia. Que te pinchen, vale, te duele ¢Y? iQué vas a hacer?
Tampoco te quejas si te ponen 4 puntos”.

Los sentimientos de agrado o bienestar, estan relacionados al trato con el personal sanitario
cuando éste es afectuoso, a los momentos de entretenimiento y de acompafiamiento de otras
personas, la mejora de la autonomifa y al alta.

*  “Pues que son mas simpaticos de lo normal, que te tienen mas aprecio a ti. Son mas
cercanos, te hablan mas, te quieren dar un abrazo y eso... Eso ayuda”.
+ “Algo agradable... (...) Cuando te liberan!”
*  ‘“Ingresé por fiebre y sabia que me iba a quedar. Era para Reyes. Y yo decia... “me voy a
quedar aqui, me voy a quedar aqui...” Y el dia 4 eran las 6 de la tarde y me dice el médico:
“squé haces todavia con el pijama, venga...”” Y yo pensaba que me tenia que quedar.
Y el me dijo que me iba para casa. Mira, me puse a llorar y me abracé al médico de la
emocién de saber que me podia ir a casa.”
* “Si, si...y cuando te dicen que te puedes mover de la cama, mds todavia”
* “La mayoria te comprenden y tienen tacto” [profesionales]
Los diferentes tipos de sentimientos expresados tienen que ver con el “cémo me siento”. En
este caso las respuestas mayoritarias tienen que ver con el miedo, la tristeza, el nerviosismo, el
sentirse molesto o enfadado...

Algunos nifios expresan sentir miedo o se sienten asustados en ciertos casos la primera vez
que toman consciencia de su enfermedad. Explican que, en general, cuando la evolucion de la
enfermedad es favorable, suelen superar el miedo. Luego, las situaciones de miedo se suelen
reducir a los momentos en los que notan que su estado de salud ha empeorado, y en los que son
internados en espacios como la UCI.

+ “La anestesia para entrar a quiréfano porque piensas: A ver si me voy a quedar dormi-
da..”

*  “La UCI" [Me da miedo]

*  “Ycuando desperté... pues... a ver... no pueden estar alli los padres todo el rato, ni nadie.
Y entonces... estaba asustada. Y por la noche no se pueden quedar. Entonces y estaba
asustada.

*  “A pinchar no le tengo mucho miedo porque ya lo superé.”
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*  “Aver... cuando estds en la habitacion y de repente empeoras... Sabes que vas a la UCI...
y alli abajo no hay nadie...”

*  “No...asustarme tampoco...porque ya ...voy cogiendo experiencia, entonces pues, la pri-
mera vez asusta, pero ..."

A veces, sienten tristeza al observar otros nifios enfermos, especialmente cuando los ninos son
mas pequefos que ellos, o cuando muere un compafiero de la planta. También cuando ven otros
ninos o sus familiares tristes, cuando sienten aburrimientos o a causa del cambio de imagen
personal por la enfermedad o el tratamiento.

* “Cuando los nifios estan muy mal, cuando veo a los bebés enfermos”.

*  “Y como ella [companera de habitacion] era tan pesimista me deprimia mucho”

*  “El aburrimiento... cuando me aburro mucho, me dan ahi los bajones...”

*  “Amime daban una medicacion para que no estuviera triste, el psicologo; porque estaba
triste porque tenia las piernas feas”.

*  “Ver a mi madre triste.”

+ ‘“Las visitas ayudan. Pero claro... no siempre hay gente dispuesta para venir a verte.”

Las razones que generan enfado o malestar tienen que ver con tener la expectativa de que van a
salir y ésta no se cumple. También el no darles informacion suficiente sobre lo que les pasa, las
esperas y ciertos instrumentos o aparatos.

*  “Una vez que el médico me dijo: “A lo mejor mafana te vas” Y al dia siguiente, te dicen:
“No te vas"”.

»  “Si. Al principio, porque me escondian cosas y.... pero al final lo dije y ahora me explican
todo lo que les pido”.

* “Si,aveces cuando llamas a las enfermeras y no vienen”.

*  “Los lloros de los nifos no los soporto y los dolores también... que a veces me entran
dolores y me pongo de mal humor”

*  “En la UCI... Pues que habia mucha maquina y que no me dejaban ver a mi madre, a
veces; que habia un horario y que no dejaban...”

*  “Que se rian de mi”

* ‘el pitido este” [me molesta]

* “Labombatambién, que me molesta; o cuando llevas esas cosas aqui conectadas... Eso
también”

* “Si... que se vayan mucho rato” [Los padres]

En cuanto al sentirse avergonzado, suele ser habitual cuando los tienen que asistir para la higiene
personal. Sin embargo, esta sensacion de pudor se reduce a las primeras veces y suelen superarla
de manera espontanea. También otros momentos como los traslados en camilla.

*  “Yo si; cuando me desnudan en el quiréfano”.
*  “Yo si; cuando pasas por el hospital con la camilla, que todo el mundo te ve”.



3. Mirando con ojos de nifio. Estudio cualitativo 53

* “Cuando estaba en la UCI que me subieron a planta; pues cuando me vefa la gente en la
camilla, que me llevaban para arriba. Cuando yo estaba en la camilla, y que me subieran asi”

+ “Alguna vez me daba algo de corte, al principio. Pero bueno. Por ejemplo si me han
tenido que mirar segiin que... y era un médico en lugar de una doctora...”

* “Al principio cuando me lavaban, pero ya la he perdido... Como siempre me lavan las
enfermeras, pues ya he perdido la verglienza... Sélo con las enfermeras...”

Los sentimientos de nerviosismo, inquietud o ansiedad surgen vinculados a exploraciones,
pruebas o procedimientos clinicos, situaciones de incertidumbre causada por la falta de informa-
cion, o el propio entorno hospitalario cuando aun es desconocido para el nino.

*  “Empiezo a sudar, me pongo rojo.”

*  “Nervioso cada vez que entra un médico...”

*  “Que, si estoy un poco nerviosa me intentan tranquilizar”.

* “Siesuna prueba que no me han hecho nunca, nerviosa. (...) Si. Cuando es algo que no
sé... Qué es lo que me hardn ni nada... a veces le pregunto a mis padres. Si saben algo
me lo explican. Si no me dicen: “no lo sé” y estoy muy nerviosa. Porque no sé...”

*  “Si, yo quiero saber siempre lo que me pasa. Pero a veces no me lo dicen para no po-
nerme nervioso”.

El sentirse ignorado o incomprendido se da también ante la demanda de mayor informacién, o
de controlar el dolor.

*  “Bueno, es que yo lo pedi... porque notaba que iban un poco como por detrds a hablar
y
y no me gustaba. Asi que pedi que me contaran las cosas”.
* “Cuando viene un médico, lo que no me gusta es que no me escuche lo que le digo.”
* “Cuando tenfa mucho dolor... como que no me hacian caso... y que no me ayudaban...
pero yo creo que si me ayudaban y que hacian todo lo posible...”

Las “competencias o habiliaddes autocurativas” consisten en los recursos que tienen los nifos
para afrontar los sentimientos que les causan malestar (nerviosismo, tristeza, dolor, aburrimien-
to, vergilienza, enfado, miedo, etc.) generados por ciertas situaciones.

Muchas de estas competencias fueron transmitidas por sus madres o las descubrieron ellos
mismos. Comentan que aplican estas técnicas cuando las precisan y dicen que dan resultado.

*  “Pues tranquilizdindome”.

* “Seguramente, respirando”

*  “Nada, dormirme; bueno, me duermen ellos.”
*  “Me tranquilizo”

*  “Respiro hondo”

*  “Respirando y no mirar”

*  “Pues cierro los ojos y... llorar”
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*  “O dormirme, o apretarle la mano a mi madre, o a mi padre... 0 no sé
*  “Respirar”

*  “Pues nada, aguantarme”

*  “Seaguanta”

*  “Pensando en positivo, pensando en cosas que te gustan”

*  ‘“Intentar relajarme.”
*  “Taparme.

+ ‘“Leer, o ver la tele o una pelicula”

* “Lo de pensar en cosas buenas, porque es que no hay mas... Aguantarse”
* “Nada, no puedo hacer nada...”

*  “Tomarte un helado.”

LOS RECUERDOS SENSORIALES

Se han analizado los recuerdos de percepciones sensoriales, que ayudan a conocer los aspectos
que inciden en el biesnestar emocional del nifio, tanto positiva como negativamente.

Las percepciones sensoriales del entorno hospitalario (iméagenes, sonidos, olores, texturas y sa-
bores) generan sentimientos e impregnan la experiencia de hospitalizacién.

Los sonidos

En general, los sonidos que generan sentimientos positivos estén relacionados en muchos casos
con las acciones agradables y positivas de las personas del entorno (canciones, payasos, voces...),
y las “buenas noticias” como el alta o que la enfermedad no es grave.

Sin embargo, cuando las personas expresan dolor o enfado, los sentimientos generados son mds
bien de desagrado. Es el caso de los bebés cuando lloran, familiares de un nifio que fallece, o los
gritos del personal sanitario.

Existe cierto equipamiento, propio del hospital que mayoritariamente genera sentimientos des-
agradables como los pitidos de ciertas bombas, (especialmente cuando interrumpen el sueno) y
algunas maquinas (en la UCI, ecdgrafos...).

Existen ciertos equipamientos que producen tanto sentimientos agradables como desagradables:
ruidos de camillas, el tensidometro, las ambulancias...
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Los olores

Respecto a los olores, aquellos que generan sentimientos agradables y positivos estan relaciona-
dos con recuerdos que involucran a personas significativas y a la comida, en su mayoria.

En cambio, aquellos que generan recuerdos negativos o desagradables se vinculan al equipa-
miento hospitalario, a los medicamentos y a la higiene (bafio, basura...). En algunos casos tam-
bién la comida.

Los sabores

Los sabores agradables y desagradables se reparten indistintamente entre ciertas comidas vy
medicamentos (éstos Ultimos ligados a recuerdos desagradables, en su mayoria).

También, los sabores agradables estdn relacionados con la ternura y el afecto de una persona
significativa para el nifio.
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Las imagenes

Las imdgenes agradables estdn vinculadas a momentos agradables vividos, ya sea porque han
sido divertidos, o porque han sentido el afecto de seres queridos, o admirados (visitas, amigos,
famosos, payasos...). También cuando les dan el alta.

También los paisajes exteriores, aquellas imdgenes que evocan momentos de felicidad vividos
previamente, y ver las salas de tratamiento cuando estén limpias y sin gente atendiéndose, es
decir sin personas enfermas.

Las imdgenes desagradables, en general estan relacionadas a momentos de dolor y malestar
(UCI, pruebas, pinchazos, profesionales cuando se vinculan a procedimientos clinicos...) y a la
imagen de otros ninos sufiendo, y la pérdida de seres queridos.




3. Mirando con ojos de nifio. Estudio cualitativo 57

Las texturas

En cuanto a las texturas que promueven sentimientos agradables, los gestos de afecto y ternura
de los seres queridos, las propias pertenencias que tienen una carga de significado y emocional
importante (peluches, cojines...), y ciertas acciones que generan bienestar y en las cudles se
utilizan elementos (toallas, sébanas y el algoddn).

Las texturas que generan sentimientos desagradables estdn relacionadas a acciones de las per-
sonas vinculadas a inmovilizaciones o al dolor. También las caracteristicas de ciertos elementos
propios del hospital que generan malestar y dolor (agujas, papel higiénico, toallas, batas...).

Son muchos més los resultados que emergen de otras categorias analizadas; se trabajan en otros
apartados de esta Guia, en la presentacién de los agrupadores en los que se estructuran las
recomendaciones o en el punto La visién del nifio sobre el hospital del futuro.

Poder leer las voces de los nifios, nos ayuda a mirar por sus derechos, con ojos de nifio. Permite,
como pedia uno de los nifios entrevistados:
“Que me escuchen por dentro”
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El hecho de partir de las vivencias y los sentimientos expresados por los nifos hospitaliza-
dos respecto al propio bienestar emocional que surgieron del estudio cualitativo del pro-
yecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio, ha resultado de mucha utilidad para elaborar
las recomendaciones que permiten resaltar los factores priorizados por los propios pacientes
como los de mayor incidencia.

Algunas de las recomendaciones se han considerado transversales, es decir, que tienen impacto
en el bienestar emocional del nifio hospitalizado independientemente de la situacion en la que
se encuentre en el hospital.

A continuacion, por tanto, se presenta un conjunto de recomendaciones que permiten mejorar
las estrategias de atencion centradas en la persona en los hospitales con servicios de pediatria,
incidiendo en la mejora del bienestar emocional de los ninos hospitalizados.

Hacen referencia a las siguientes cuestiones:

1. Plan de humanizacién.

Atencion individualizada.

Atencién y soporte a la familia y entorno relacional.
Coordinacién del voluntariado.

Formacion de los profesionales.

Cestion de los profesionales.

Mejora continua.

Infraestructuras y equipamientos.

0N VY B W

PLAN DE HUMANIZACION

+ Disenar e implementar el plan de humanizacion del hospital, con especial incidencia
en las cuestiones que favorecen el bienestar emocional. Esto ayudard a los nifios, las
familias, los profesionales y los voluntarios a sentirse mejor.

* Incluir, en las lineas estratégicas del hospital, la innovacién tecno
mejora de la calidad de vida durante el periodo de hospitalizacion;

dgica, que genera la
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* Promover una vision holistica del nifio y la familia entre los profesionales, aunque puede
resultar especialmente complejo por la elevada especializacién existente en el sistema
sanitario.

ATENCION INDIVIDUALIZADA

* Elaborar planes individualizados de atencion, en los que se integre el punto de vista del
propio enfermo y de su familia.
* Realizar una valoracion de las necesidades emocionales del nifio hospitalizado, en la que
se consideren, como minimo, los siguientes aspectos:
— Capacidad cognitiva.
— Lenguaje, discurso y desarrollo de habilidades comunicativas.
— Dificultades del aprendizaje.
— Desarrollo social y emocional.
— Autoestima, autoimagen e identidad.
— Comportamiento del nifo.
— Percepciones y experiencias del paciente relacionadas con anteriores ingresos.
— Capacidad de autocuidado e independencia.
— Necesidades espirituales.
— Riesgo de maltrato, negligencia o abuso.
— Adultos que constituyen una referencia para el nino en situaciones que le generan
estrés.
*  Definir un procedimiento para atender a las personas que ingresan por primera vez y
otro para los que hacen multiples ingresos.

ATENCION Y SOPORTE A LA FAMILIA Y EL ENTORNO RELACIONAL

+ Facilitar, siempre que sea posible, la presencia de los padres y las personas de referencia
para el nino.

+  Ofrecer unidades de puertas abiertas para que el horario de visita sea mds flexible.

* Revisar la permisividad de acceso de los ninos a las salas de hospitalizacién y la adecua-
cién de los horarios de visita para facilitar el contacto entre los distintos miembros de la
familia y el nino hospitalizado.

* Replantear la valoracién de los espacios de acceso restringido que haya en el hospital
para facilitar que los familiares puedan acompanar al nifio mientras esté consciente.

*  Prever cuéles pueden ser las necesidades de las familias de los pacientes pediatricos,
para anticipar la respuesta que el hospital ofrece.

*  Fomentar la organizacion de charlas informativas para padres de nifos con patologfas
similares. Impulsar la creacién y dinamizacién de espacios y tiempos para que ninos y
familias en situaciones similares compartan experiencias. Solicitar el apoyo de asociacio-
nes de afectados, facilitar espacios para la realizacion de las actividades y difusion de la
informacion entre los interesados.
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+ Disenar gufas de las patologias mds frecuentes para ayudar al nifio y a la familia a com-
prender la situacion.

+ Valorar el grado de estrés de la familia, en especial de la persona que ejerce como cuida-
dor principal, y su impacto en el nifo hospitalizado, teniendo en cuenta, al menos, los
siguientes aspectos:

— Grado de aceptacion de la enfermedad y situacion del nino ingresado.

— Forma de gestionar y hacer frente a las situaciones de estrés.

— Indicios de alteracién de la estabilidad emocional de los padres o cuidadores princi-
pales que pueda repercutir de forma negativa y significativa en el nifio o adolescente.

— Capacidad para incorporar nueva informacion y transmitirla al nifo.

— Calidez en el trato.

— Capacidad de imponer limitaciones al nino.

— Capacidad de guiar y dar soporte al nifio.

— Soportes y red social con que cuenta la familia.

— Fuentes de estrés o tension para los padres.

— Factores que puedan aumentar la sobrecarga o riesgo de claudicacién de los padres
durante la estancia hospitalaria.

COORDINACION DEL VOLUNTARIADO

*  Definir, o revisar periédicamente, los procesos de seleccién del voluntariado, estable-
ciendo como se realizard la acogida y la formacion inicial.

* Asegurar que se transmiten la filosofia, la mision y los valores del centro hospitalario a
todos los miembros del servicio de voluntariado.

+  Trabajar periédicamente con el voluntariado la necesidad de respetar la confidencialidad
de la informacion que les faciliten y la proteccion de datos a los que tengan acceso en la
prestacion del servicio.

* Velar por la formacion continuada del voluntariado, asegurdndose de que las entidades
que colaboran con el hospital realizan la formacién adecuada o proponiendo acciones
formativas desde el propio centro hospitalario, que permitan dar respuesta a las necesi-
dades detectadas.

* Establecer, o revisar periddicamente, los circuitos necesarios para que el voluntariado
pueda hacer llegar a los profesionales la informacién que consideren relevante de los
pacientes a los que prestan servicio.

* Impulsar la coordinacion de las actividades que el voluntariado realiza en el hospital para
evitar solapamientos de contenidos.

*  Realizar un seguimento de las actividades efectuadas por el voluntariado, identificando
oportunidades de mejora.
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FORMACION DE LOS PROFESIONALES Y MEJORA DE LA COMPETENCIA EN LA
ATENCION PEDIATRICA

+ Solicitar a los profesionales que identifiquen cudles son sus necesidades de formacion
permanente y facilitar su actualizacion, dentro de las posibilidades existentes.
* Llevar a cabo un plan de formacion continuada de los profesionales que incluya, entre
otros, contenidos relacionados con:
— Habilidades comunicativas.
— Escucha activa.
— Comunicacién con el paciente infantil. Cédigos de comunicacion afectivay decodi-
ficacion del lenguaje adaptado a cada edad.
— Estrategias para dar apoyo emocional a los nifios y las familias.
— Desarrollo psicoemocional y afectivo en la infancia y la adolescencia.
— Educaciéon emocional.
— Manejo del estrés.
— Cuidado de la intimidad.
— Calidad de vida.

GESTION DE LOS PROFESIONALES

*  Favorecer la formacion de equipos estables, facilitando que los profesionales con el
perfil y la formacion pertinente trabajen en los servicios adecuados y que mantengan un
buen ambiente durante el proceso de hospitalizacion.

*  Promover la existencia de equipos de apoyo psicosocial que den soporte a los nifios en
esta situacion..

*  Favorecer el trabajo interdisciplinar entre el personal sanitario, de apoyo psicoemocional
y educativo, facilitando espacios y tiempos de trabajo en equipo.

+  Facilitar soporte a los profesionales para que puedan dar apoyo emocional a los nifos
y las familias.

MEJORA CONTINUA

*  Definir los circuitos para identificar las oportunidades de mejora existentes y realizar los
andlisis pertinentes para disenar los procesos de mejora.

*  Promover la realizaciéon de estudios de las necesidades para ajustar los recursos al bien-
estar de los usuarios.

*  Analizar la informacion recogida a partir de los estudios de satisfaccion y realizar, perié-
dicamente, una evaluacién de los resultados.

* Mantener una actitud receptiva ante las mejoras que sugieran tanto los pacientes y los
familiares como los profesionales y el voluntariado, ya sea directamente o a través del
servicio de atencion al usuario.
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*  Encontrar mecanismos que permitan conocer las necesidades y las expectativas de los
ninos, contando con la colaboracién de las asociaciones de pacientes.

INFRAESTRUCTURA Y EQUIPAMIENTOS

*  Favorecer la normalizacién del entorno, siempre que sea posible.

* Adecuar el entorno hospitalario de manera que ayude a reducir el estrés y la ansiedad
del paciente y su familia.

*  Favorecer que las habitaciones sean espacios agradables.

* Impulsar la habilitacién de espacios que permitan la interrelacion, la comunicacion vy la
socializacion, tales como salas comunes, salas de juegos y de actividades. Promover que
compartan momentos con otros nifos en situaciones similares.

+  Garantizar que las habitaciones dispongan de medios que faciliten el contacto con fami-
liares y amigos, necesario para el bienestar emocional del nifio.

*  Mejorar los aspectos de la infraestructura que puedan ayudar al paciente a sentirse mas
comodo: almohadas, colores de la paredes...












A continuacion se presentan las recomendaciones que permiten incidir en los factores prioriza-
dos por los propios nifios como los de mayor influencia en su bienestar emocional.

Cada factor se presenta en una ficha. Se introduce con una frase formulada por un nifio en la
fase del estudio cualitativo de este proyecto, que ha sido el punto de partida para elaborar las
recomendaciones.

Todas las fichas tienen la misma estructura. Comienzan con una breve justificacion de la re-
comendacion y a continuacion se incluyen las sugerencias para los profesionales y el hospital.
Luego, se facilitan algunas recomendaciones que pueden resultar de utilidad cuando el profesio-
nal habla con el nino, su familia y sus referentes sociales —madres, padres, hermanos y amigos—y
con el voluntariado que colabora en el hospital.

Para facilitar la implementacién de las recomendaciones, los factores se presentan estructurados
en funcion de los siguientes agrupadores:

1. Informacion y comunicacion.

La relacién con los profesionales.

Procesos de atencion.

La participacién en el proceso de atencién y en la toma de decisiones.
Sentimientos y emociones.

La relacion con la familia y los amigos.

El entorno fisico.

Actividades en el hospital.

N VY B W

Cada agrupador incluye una presentacién de los conceptos clave relacionados y comprende entre
dos y cinco fichas, que abordan diferentes situaciones. En total se han trabajado 26 situaciones.

INFORMACION Y COMUNICACION

Muchas veces, con el fin de proteger a los nifos ante situaciones trauméticas o que pueden
afectar su bienestar emocional, se evita transmitirles informacion sobre su estado de salud, pro-
nostico, tratamientos o pruebas meédicas. Sin embargo, la informacion es una necesidad vital,
tanto para los nifios como para los adultos, y un derecho que debe ser respetado y promovido.
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Es necesario tener en cuenta los aspectos relacionales, verbales y no verbales, de la comunica-
cion; también la proteccion de la intimidad y la confidencialidad de la informacion.

Atender a las necesidades de informacién de un nifo supone tener en cuenta su inquietud por
conocer y comprender lo que le estd pasando. Recibir informacion sobre el proceso terapéutico
adecuada a la edad, la capacidad de comprension y el estado afectivo de cada paciente es una
herramienta que permite acercar a éste a su nueva realidad y le ayuda a asimilarla de forma pro-
activa; se trata de una parte importante del proceso terapéutico.

La capacidad de los nifios para afrontar situaciones complejas aumenta cuando comprenden la
situacion. También mejora su bienestar emocional si tiene la posibilidad de compartir abierta-
mente sus sentimientos y pensamientos con quienes le rodean.

La transmision de la informacién es responsabilidad de todos los agentes que intervienen en la
atencion del nifio. Igual que los familiares cercanos, los profesionales deben promover el ejercicio
de ese derecho, que, ademds, permite el establecimiento de relaciones de confianza y facililta la
personalizacion de la atencién.

La informacién contribuye a prevenir la aparicién de sentimientos desagradables, y evita el con-
siguiente malestar, generado por la incertidumbre acerca de la evolucion del proceso de hospita-
lizacion, la propia enfermedad...

«Que no sean muy rapidos porque hay algunos que son
rapidisimos y te dicen: “Bla, bla, bla... y adiés”.»

]USTIFICACI()N DE LA RECOMENDACION

Es importante que el nifio esté informado sobre su situacién, de manera apropiada a su edad y a
su capacidad de comprension, para que entienda qué le pasa, comprenda la necesidad de estar
hospitalizado y pueda colaborar en la atencion.

Resulta dificil el equilibrio entre el tiempo que el paciente precisa para entender qué le pasay el
tiempo de qué dispone el profesional. Es necesario ajustar las expectativas.

Recomendaciones

*  Procurar dedicar el tiempo preciso a cada nifio, de manera que perciba el interés que se
siente por él y su bienestar.

*  Destinar el tiempo necesario para informar al nifio y a la familia. La explicacion ha de
ser clara y comprensible. Responder a las preguntas que planteen la familia y el nifio,
utilizando una terminologia comprensible para ellos.
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 Utilizar la escucha activa y el feed back para comprobar que las explicaciones son bien
comprendidas.

* Manifiestar una actitud empdtica sincera. Retomar las preocupaciones expresadas por el
nifio y la familia y manifiestar interés por lo hablado en ocasiones anteriores.

* Situarse a la altura del nifio y su familia para hablar con ellos. Poner atencién a la co-
municacién verbal; favorecer el didlogo con el paciente y con la familia. Cuidar también la
comunicacion no verbal: mantener el contacto visual el tiempo necesario, mirar a los ojos
al hablar, sonreir... Si es preciso, demostrar al nifio que se estd dispuesto a destinar el
tiempo necesario a escucharle y aclarar sus dudas.

*  Organizar el trabajo de los profesionales de manera que se priorice el tiempo destinado
a los pacientes, contabilizando en los procedimientos el tiempo dedicado a informar
para que los nifios y las familias tengan un papel protagonista y colaboren en los proce-
dimientos.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones principales; es necesario que la actuacién del profesional se
ajuste a la edad del paciente.

* Note apures si en un principio no entiendes todo lo que te dicen los médicos. A veces,
son cosas algo dificiles de entender y para ti, seguramente, son desconocidas. También
puede ser que estés nervioso o preocupado. Pregunta aquello que quieras saber.

+  Sinotas que tu médico o el personal de enfermeria tiene prisa, ten en cuenta que quizd
cuando te pasan a ver no es una buena hora para hablar. Pideles concretar una cita para
hablar con mas calma en otro momento.

* Apunta en un papel tus dudas, para que cuando vuelva el médico o quedes con él se las
puedas plantear. Asi no olvidards nada de lo que necesitas saber.

* Ensituaciones dificiles, a veces es complicado captar o retener todo lo que se explica. Es
una buena idea preguntar a los profesionales todo lo que no se entiende, las dudas que
surjan o lo que no se sepa interpretar.

*  Colaborar con los profesionales del centro para dar la informacién necesaria y adecuada,
la que su hijo necesita para entender la situacion.

* Asegurarse de que el nifio ha entendido lo que los profesionales sanitarios explican.

* Sise observa que el paciente no ha comprendido lo que le han explicado, en la medida
en que se pueda, aclarar sus dudas, reforzando la informacion proporcionada por los
profesionales o animandole a preguntar.
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+  Orientar al nifio a preguntar a padres y profesionales si se detectan dudas.
Evitar tomar la iniciativa sobre la informacién proporcionada al paciente referente a su
enfermedad.

«Que no me dicen las cosas, las cosas que son verdad...
Y por mis que no las digan, son verdad...»

]USTIFICACI6N DE LA RECOMENDACION

Es fundamental que el nifio perciba veracidad en la informacién que se le transmite y que el
discurso de los diferentes profesionales y de la familia sea coherente, para evitar suspicacias a las
que intente dar respuesta desde su imaginacion.

En el entorno de la hospitalizacion pediatrica y, a la hora de gestionar la informacion clinica y no
clinica, adecuar qué se dice, como se dice, quién lo dice, a quién se dice y hasta dénde se dice
puede suponer la diferencia entre ser o no creibles y transmitir o no confianza. Es una obligacion
ética adecuar la informacién al interlocutor y dedicar el tiempo necesario a comunicarla; incide,
ademas, enormemente en la actitud del nifo para enfrentarse al proceso.

Recomendaciones

* Reflexionar sobre la informacion que se da al paciente. Una practicar recomendable seria
llegar a un acuerdo con la familia sobre la informacion que se va a dar al nifio.

*  Encontrar, antes de hablar con los pacientes, mecanismos de coordinacion con el resto
de profesionales y con los padres para transmitir la informacién adecuada.

* De acuerdo con los padres, proporcionar informacién veraz y adecuada al nino, a su
edad, a su capacidad de comprensién y a lo que se intuye que el paciente quiere y nece-
sita saber.

*  Procurar transmitir sinceridad, seguridad, dominio de la situacién y toda la esperanza
que sea posible.

*  Silos nifnos manifiestan que han buscado informacion de su enfermedad o problema de
salud en Internet o que tienen intencién de hacerlo, se puede recomendar alguna pagina
concreta, advirtiendo que Unicamente confie en paginas médicas acreditadas, con fecha
y firma, etc.

*  Evitar hablar con la familia en los pasillos al acabar de hacer la visita en la habitacién. Se
puede generar desconfianza.

+ Si el nifo se siente solo enfrentdndose a la enfermedad o problema de salud, quiza
pueda ayudarle conocer a alguien de su edad en una situacion similar. Valorar conjunta-
mente con la familia la posibilidad de organizar un encuentro.

+ Sies necesario, buscar soporte de profesionales especializados.
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+  Generar espacios y proporcionar tiempos para que los profesionales puedan comunicar-
se con el nifio y la familia sin presiones familiares u organizativas.

*  Facilitar espacios y tiempos de trabajo para revisar los casos especialmente complicados
y disefiar conjuntamente entre los implicados el proceso a seguir para informar al nino
de manera adecuada a su capacidad de comprension.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones este tema, dirigidas al nifio, a su familia
y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos-y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

*  Pregunta a los profesionales sobre cualquier cosa que quieras saber de tu estancia en
el hospital, tu enfermedad, los tratamientos y pruebas que te van a realizar y sobre todo
acerca de lo que van a hacer para que mejores. Puedes compartir tus dudas con tu
familia para que ellos te ayuden a resolverlas o a pedir las aclaraciones necesarias a los
profesionales.

* En ocasiones, el médico puede pedir tu opinién sobre alguna cosa relacionada con el
tratamiento; responde lo que piensas de verdad, con sinceridad.

+ Si sientes miedo, procura expresarlo; serd suficiente que digas que estds preocupado.
Los profesionales sabran ayudarte.

+  Evita buscar informacion en Internet; cada caso es diferente y probablemente tu caso
no se corresponda con lo que encuentres. Algunas informaciones que encuentres te
pueden confundir.

+  Selecciona correctamente las fuentes de informacion si decides recurrir a Internet; pre-
gunta al personal sanitario y consulta solo las paginas web que sean fidedignas.

* Dejarse asesorar por los profesionales del hospital, que facilitaran herramientas que
ayudardn a entender qué le pasa al nino.

* Ayudar a comprender la informacion recibida sobre la enfermedad y a hacer al menor
protagonista de la misma desde el acompanamiento incondicional.

*  Escuchar al nino enfermo, y atender a los comentarios o preguntas que hace en relacion
con la enfermedad.

 Evitar argumentos falsos o erréneos.

* Facilitar la participacion del nifio, si esta presente, cuando se hagan comentarios a otras
personas o profesionales sobre la situacién. Son muy receptivos y pueden interpretar
erréneamente los comentarios de los adultos.

+  Sitienes dudas sobre la enfermedad de tu hermano, pregunta a tus padres o a los pro-
fesionales.
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e Evita buscar informacién en Internet; cada caso es diferente. Selecciona correctamente
las fuentes de informacion si decides recurrir a la red; pregunta al personal sanitario y
consulta solo las paginas web que sean fidedignas.

 Evita investigar qué le pasa. Los profesionales ya le informaran adecuadamente a ély a
su familia.

*  Evita buscar informacion en Internet; cada caso es diferente. Selecciona correctamente
las fuentes de informacion si decides recurrir a la red; pregunta al personal sanitario y
consulta solo las paginas web que sean fidedignas.

*  Derivar al menor o a la familia a los profesionales si se detecta que intentan obtener
informacion a través de los voluntarios.

LA RELACION CON LOS PROFESIONALES

La hospitalizacion es una experiencia involuntaria y, a menudo, imprevista, que produce senti-
mientos de preocupacion y temor tanto en el nifio como en la familia. Puede que sea la primera
vez que estén en un hospital y lo perciban como un lugar hostil.

Es necesaria la actitud empatica de los profesionales hacia el paciente y su familia, evitando frivo-
lizar la situacién y minimizar el problema. Cada caso es Unico y es necesario contemplar al nino
como sujeto de derechos para actuar en consecuencia.

El nifio y su familia valoran especialmente la accesibilidad, la proximidad, el trato cordial y la
sinceridad por parte de los profesionales, debido al momento de vulnerabilidad en el que estan.

Es fundamental infundir seguridad y confianza tanto en el niflo como en la familia; no en vano,
los padres tienen la percepcion que depositan la vida de su hijo en manos de los profesionales,
estableciendo una relacién absolutamente asimétrica. Los profesionales han de promover la ne-
cesidad de colaboracién por parte de la familia y del paciente en el proceso de atencion, para
implicar a los padres en el cuidado del nifio.

Finalmente, resulta fundamental el trabajo en equipo de los profesionales del hospital. Todo el
personal ha de manifestar interés por la mejora de la situacion del nifio.

«Me gustan las sonrisas que recibo de los profesionales.»
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JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Es conveniente que los profesionales sanitarios transmitan afecto y cordialidad tanto al nifio
como a su familia; también que fomenten relaciones de proximidad y confianza, que faciliten la
estancia en el centro hospitalario.

Recibir sonrisas contribuye a crear un entorno favorable para el bienestar emocional del enfermo,
que favorece el equilibrio psicoldgico.

Recomendaciones

*  Enla primera visita es necesario identificarse, presentindose como miembro del equipo
que se va a hacer cargo del paciente. Explicar al nifio el trabajo que se desempena y por
qué se le visita.

* Mantener un trato ajustado a la edad del paciente y su situacion clinica, teniendo en
cuenta la importancia de la comunicacion no verbal.

*  Favorecer la relacion con el nifio y su familia, prestando atencion cuando expliquen
alguna cosa y manifestando interés sincero.

*  Transmitir respeto y estima, con mayor o menor proximidad segun las preferencias que
se aprecien en el paciente.

*  Aceptar que el nifio puede reaccionar defensivamente ante los afectos. Hay que ser
prudente, pero cercano y afectuoso.

*  Procurar expresar proximidad; para la familia, la situacion del paciente es un motivo de
preocupacion.

* Intentar provocar la sonrisa del nino y la complicidad de la familia; en un ambiente cor-
dial y distendido todo es més facil.

+  Dedicar recursos para promover la realizacion de actividades ludicas y de apoyo, que
favorezcan la sonrisa complice del profesional y del nifio.

* Revisar la cultura organizacional respecto al contacto fisico y la transmision de afecto.
Promover que los profesionales que atienden a los pacientes pedidtricos identifiquen
oportunidades de mejora en este sentido e impulsen las acciones que permitan incidir
en la mejora de la situacion.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones que pueden resultar de utilidad para in-
fluir en esta cuestion cuando se interacciona con el nifo, con su familia y referentes sociales
—miembros adultos, hermanos y amigos—y con el voluntariado que colabora en el hospital.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.
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Las sonrisas se contagian. Si tu sonries, quiza los demés también lo hagan. Es mas
agradable estar rodeado de sonrisas.

Expresa a los profesionales lo que sientes. Ellos desean que tu estés lo mejor posible y
haran todo lo que puedan por ayudarte. Tanto si quieres que se muestren mas afectuo-
sos como menos, se lo puedes decir. Cada nifio es diferente y ellos tienen que saber qué
muestras de afecto te hacen sentir mejor a ti.

Colabora con los profesionales todo lo que puedas; ten presente que estan para ayudarte.
Intenta aprovechar tu tiempo de ocio y las actividades que se organizan en el hospital.
Invita a los profesionales a que participen contigo, durante alguin rato, en estas activida-
des.

Procurar que el trato hacia los profesionales que cuidan al nifio sea cordial, de confianza
y de respeto.

En el caso de que surjan discrepancias con el equipo que atiende al paciente, expresarlas
a la persona adecuada de la mejor manera posible.

Evitar hacer comentarios ante los nifos, ya que tienen que sentir confianza en el equipo
de profesionales.

Cuidar la comunicacién no verbal cuando se realiza la actividad voluntaria, en especial la
sonrisa amable y afectuosa dirigida al nifio y a la familia.

«...que sepa hacer las cosas bien y que no tenga
ningin fallo.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

La capacitacién de los profesionales sanitarios y no sanitarios para obtener un grado de com-
petencia adecuado debe incluir el entrenamiento en la correcta transmision de fiabilidad en las
tareas que se realizan; es la base de la confianza en la relacion paciente-profesional.

Recomendaciones

Transmitir seguridad, procurando fundamentar y contagiar optimismo en un contexto
realista. No manifestar dudas ni hacer comentarios al respecto ante el paciente.
Utilizar la firma del consentimiento informado para explicar de manera clara a la familia
el procedimiento, cirugia o tratamiento médico que se va a realizar y que requiere dicha
firma. Hacer participe al nifio de la explicacion y darle la oportunidad de formular pre-
guntas.
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* Identificar los principales riesgos asociados al procedimiento que se va a realizar. Expli-
car al enfermo y a la familia como pueden colaborar para minimizarlos.

* Reforzar positivamente cuando la actitud del nifio sea favorable, pero evitar infantilizarlo.
Si algo no sale bien, afrontar la situacion con serenidad.

Definir la politica y el programa de seguridad de atencién de los pacientes.

* Impulsar la elaboracién de protocolos ajustados y la elaboracion de guias sobre los
procedimientos.

+ Disponer de sistemas de registro que permitan identificar y tipificar el riesgo de cada
paciente.

*  Proporcionar informacién sobre cémo abordar el dia a dia de los enfermos crénicos para
minimizar los riesgos.

+  Establecer la cultura de comunicar los errores médicos, ofreciendo asi seguridad al pro-
fesional y no penalizacion.

* Promover el trabajo de reflexién entre los equipos, para comprender la situacion y evitar
reincidencias; tratar de favorecer el aprendizaje a partir de los errores.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones principales; es necesario que la actuacién del profesional se
ajuste a la edad del paciente.

+  Confia en los profesionales; estds aqui para curarte y te van a ayudar.

+ Sitienes dudas, pregunta: qué te van a hacer, qué vas a sentir, qué cambios o molestias
son normales, cudles otros indican que algo no va bien y debes avisar si las notas...

*  Tu eres muy importante para ayudar a los profesionales a que todo vaya bien. El médico
y tU sois un equipo. Es bueno que confiéis el uno en el otro para encontrar la mejor
solucion.

*  Cuéntale qué te ha pasado en ocasiones anteriores para ayudarle a tomar decisiones.

+  Siel nifio percibe que la familia confia en los profesionales, se sentird mas seguro.

+ Solicitar toda la informacion que se estime necesaria sobre la atencion asistencial que
se esta prestando al enfermo. Es bueno compartir con el nifio lo que considere que
necesita saber para que pueda anticiparse, en la medida que sea conveniente, a lo que
le van a hacer o a lo que le va a pasar.

* Asegurarse de que el nifo entiende correctamente lo que se le dice.

*  Procurar encontrar la manera de que el paciente se sienta relajado en todo momento,
pero sobre todo cuando surjan situaciones inesperadas o dificiles.

* Medir las palabras delante del nino, ya que puede interpretar las palabras, los silencios
y el lenguaje corporal.
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*Acompanar al paciente durante los procedimientos médicos siempre que sea posible.

* Siesfactible, y valorando si puede o no ser de ayuda, solicitar participary colaborar mas
activamente con los profesionales en las ocasiones en que el menor necesita especial-
mente a algun miembro de la familia a su lado.

* Ayuda a tu hermano, si tu edad te lo permite, a entender que la confianza en el equipo
de profesionales del hospital es bésica para sentirse mejor.

*  Exprésale tu confianza en que los profesionales y los familiares le van a ayudar a mejorar
su salud.

*  Sitienes dudas o sientes miedo ante las cosas que le hacen a tu hermano, preguntales
a tus padres.

* No tengas reparo para pedir ayuda o preguntar si observas un cambio brusco en el
estado de tu hermano o te parece que estd pasando algo que no deberia pasar.

* Ayuda a tu amigo a entender que la confianza en el equipo de profesionales del hospital
es fundamental para sentirse mejor.

*  Expresa a tu amigo tu confianza en que los profesionales y la familia le van a ayudar a
mejorar su salud.

+  Sitienes dudas o sientes miedo antes las cosas que le hacen a tu amigo, preguntales a
tus padres.

*  Mantener una actitud receptiva y favorable para que el nifo pueda expresar cémo se
siente.

* Llevar a cabo actividades como el dibujo, la escritura u otras que favorezcan la expresién
de las emociones.

* Transmitir, sin subjetividades, la informacién de que se disponga, y se considere relevan-
te, a los profesionales o a la coordinacién del voluntariado, segun el circuito establecido
en el hospital donde se preste el servicio.

PROCESOS DE ATENCION

Las circunstancias asociadas a la enfermedad y a la hospitalizacién suelen incrementar la exposi-
cion a estimulos estresantes para el nifio y la familia.

El impacto proviene del entorno, que es desconocido, con normas de funcionamiento propias,
con equipamiento o instrumental poco habitual y que genera desconfianza y malestar. En este
sentido, los nifios destacan especialmente la estancia en la UCl y el paso por el quiréfano.

Los procesos propios de la atencion, tanto las exploraciones diagndsticas como los tratamien-
tos, tienen también efectos en el bienestar emocional de los nifios enfermos.
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Si bien ellos mismos construyen estrategias de afrontamiento para sobrellevar su estancia en
el hospital y los efectos posteriores, es necesario incidir sobre aquellos factores propios de los
procesos de atencion relacionados con el surgimiento de dolor, incertidumbre y malestar.

Promover una atencién centrada en las necesidades de los ninos hospitalizados supone tener en
cuenta su exposicion fisica y emocional a los procedimientos propios del proceso terapéutico,
actuando de forma que se minimice el riesgo de vivir una experiencia traumatica.

La habilidad y la competencia profesional en la atencion mejora los procesos propios de la hos-
pitalizacién y, ademas, promueve la confianza y la seguridad necesarias para seguir un adecuado
proceso terapéutico.

«Una sensacion desagradable es euando mi padre
me sujeta muy fuerte.»

]USTIFICACI()N DE LA RECOMENDACION

El hospital facilita que los padres participen en algunas exploraciones, pruebas y tratamientos,
con el fin de evitar que el nifio se sienta amenazado. Ademds, el hospital aplica el conjunto de
medidas necesarias para garantizar la seguridad del paciente durante el proceso de atencion.
No obstante, es habitual que los nifios sientan desconfianza y malestar. El profesional sanitario
debe actuar con la mayor delicadeza posible, haciendo participe al enfermo y a la familia del
proceso de atencion. En el caso de que sea necesaria la contencion fisica del nifio, hay que cuidar
especialmente la informacion y el acompanamiento que se proporcionan por el impacto que
tienen en él y en la familia.

Recomendaciones

* Evitar practicar procedimientos dolorosos sin analgesia ni sedacion.

* Informar al nifio sobre las exploraciones o los procedimientos, para que entienda en qué
consisten, no se asuste y pueda anticiparse.

*  Explicar al paciente la necesidad de sujetarlo para inmovilizarlo. Seria adecuado pedirle
permiso para hacerlo.

*  Preguntar al nifio sus preferencias en las practicas que puedan ser percibidas como
agresivas.

Evitar la posicion de decubito para la practica de procedimientos, ya que es la que deja
al nino en una posicién mas vulnerable; siempre que sea posible, utilizar la sedestacion,
que le permite la vision de frente.

*  Favorecer que el nifio adquiera habilidades para afrontar situaciones estresantes me-
diante técnicas de relajacién u otras.
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*  Favorecer el acompanamiento y, cuando sea posible, la colaboracién de los padres en la
realizacién de las exploraciones o los procedimientos.

* Explicar a los padres la mejor forma de realizar una sujecién, para que puedan colaborar
minimizando el malestar del paciente.

*  Procurar formarse en la aplicacién de estrategias de manejo de la contencion fisica y
emocional.

*  Facilitar los medios adecuados para la realizacién de determinados procedimientos, que
siempre deberian hacerse con analgesia-sedacion, tanto en UCIP como en hospital de
dia o en quirdfano.

*  Revisar la aplicacién de las contenciones fisicas, con el fin de que sean seguras tanto
para el propio nifio como para los profesionales y las familias.

*  Facilitar la realizacion de actividades de formacion en la aplicacion de estrategias de
manejo de la contencion fisica y emocional.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

*  Quiza te moleste que te tengan que hacer alguna prueba o practica; piensa que la hacen
porque es necesario para mejorar tu salud.

*  Pide informacion sobre lo que van a hacerte. Si no lo acabas de entender, pregunta.

»  Consulta las maneras que hay para que puedas colaborar en la realizacién de la prueba
o el tratamiento.

*  Busca la mejor manera de decir a los profesionales y a tu familia como quieres que te
traten.

* Manifiesta tus preferencias en la realizacion de ciertas pruebas; el profesional procurard
tenerlas en cuenta.

*  Elige qué adulto prefieres que te acomparie

* Si es necesario que algiin miembro de tu familia te sujete durante la prueba o el trata-
miento, acéptalo; es necesario.

*  Preparar al nino para el procedimiento que se va a poner en practica.

*  Mantener la calma e intentar desdramatizar la situacion, especialmente si el enfermo
estd nervioso.

*  Procurar transmitir tranquilidad al nifio; la familia es la que mejor lo conoce.

* Ante una inmovilizacién, consultar a los profesionales acerca de cudl es el mejor proce-
dimiento para hacerlo bien.

* Tomar conciencia del uso de la propia fuerza, para evitar dafar al nino.
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*  Los profesionales buscardn a alguien que pueda sujetar al menor si valoran que la familia
no estd preparada fisica o emocionalmente En ciertos momentos quiza sea mds conve-
niente que lo haga un profesional y la familia permanezca al lado del nifio.

* Muéstrate receptivo y comprensivo ante las molestias expresadas por tu hermano en
relacion a los tratamientos que recibe.

* Muéstrate receptivo y comprensivo ante las molestias expresadas por tu amigo en rela-
cion a los tratamientos que recibe.

* Mostrar unna actitud receptiva y comprensiva delante de las molestias expresadas por el
nifo y sus familiares con referencia a los tratamientos que recibe aquél.

«A veees me entran dolores y me pongo de mal humor...»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

En un hospital se viven episodios de dolor y sufrimiento, que influyen negativamente en el bien-
estar emocional.

El dolor es uno de los mayores estresores en la hospitalizacion infantil; el acceso a su prevencién
y tratamiento es un derecho del nifio. Hoy en dia hay medios para mitigar el dolor, aunque no
siempre es posible eliminarlo por completo; el dolor es inherente a algunas situaciones.

A nivel emocional, el dolor se puede vivir de muchas maneras. Una actitud solicita y amable por
parte de todos y el acompanamiento personal pueden ayudar al enfermo a sentirse mejor.

Recomendaciones

* Valorar y medir el dolor del nifio, considerando la vivencia subjetiva que puede tener;
procurar tener una actitud proxima al paciente y su familia para conocer estos compo-
nentes subjetivos y tratar de objetivarlos.

¢ Utilizar una metodologia validada para la medicién del dolor, como las escalas de valo-
racion.

* Tratar el dolor del nifio mediante el principio de «dolor minimo» y aprender los métodos
para controlarlo.

* Intentar hacer un seguimiento presencial cuando el nifo sienta dolor; le confortara tanto
a él como a su familia.



82 Miremos por sus derechos, con ojos de nifio

*  Procurar que durante los momentos de dolor o malestar intenso, permanezcan solos,
sin que lo presencien otros ninos.
* Intentar conocer y poner en practica técnicas de control del dolor.

*  Procurar desarrollar la iniciativa hospital sin dolor, de ambito internacional.

* Impulsar politicas y planes que recojan la ausencia de dolor como objetivo de bienestar.

* Promover la formacién del personal en sistemas paliativos y las consecuencias afectivo-
emocionales del dolor.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

+ Existen medicamentos y otros tratamientos para quitar o disminuir el dolor. Habla con
tu médico si sientes mucho dolor; te podré recetar algiin medicamento con el que te
sentirds mejor.

*  No todos los ninos sentis el dolor de la misma manera. Si te duele, dilo. Explica cémo te
sientes. Les ayudaras a entenderte y a ayudarte.

* El dolor no siempre se pasa enseguida; tienes que esperar que haga efecto el tratamien-
to que te den. No te pongas nervioso; confia en que pronto se pasara. Si no se te pasa,
vuélvelo a decir.

* Si estds muy nervioso, puede ser que tardes mds en sentirte mejor. Intenta hacer res-
piraciones profundas, inspirando y espirando lentamente. Pon tu atencién solo en la
respiracion. Si puedes, ponte las manos encima del abdomen y nota cémo se hinchay
se deshincha poco a poco.

*  También puedes pedir un papel y lapices para dibujar. Puedes expresar el dolor garaba-
teando o dibujando cosas que te gusten, que te transmitan tranquilidad.

*  En momentos de mucho dolor puedes pedir a tus padres que te den la mano para
apretar fuerte.

+ Cuando se siente dolor, a veces uno hace o dice cosas no de muy buenas maneras que
puede ser que molesten a los demds. Si al pensarlo sientes que no lo tenias que haber
hecho o dicho asi, pide disculpas. Los profesionales y tu familia saben que puede pasar
y lo entenderan.

* Cuando son otros nifios los que lo pasan mal, intenta distraerte; procura pensar que
el hospital es un lugar en el que estdis para sentiros mejor y que el personal les estara
ayudando.

*  Procurar explicar al nifio por qué siente dolor, reforzando las explicaciones del médico.
Expresar confianza en que pronto se sentira aliviado.
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* No todos los enfermos sienten el dolor de la misma manera. Hay que estar atento a los
detalles. Pedir al nifo que valore la intensidad del dolor del 1 al 10; actuar en consecuen-
cia, pidiendo ayuda a los profesionales si se considera necesario.

*  Evitar que el tema del dolor sea recurrente en la conversacién. Procurar hablar de temas
diferentes que aparten la atencion del dolor.

+ Cuidar los detalles que hagan sentir lo mas confortable posible al nifio.

*  Ayudar al paciente a canalizar los sentimientos asociados al dolor: ansiedad, enfado o
tristeza mediante la musica, dibujando o realizando respiraciones lentas y profundas.

* Si el nifio siente mucho dolor, hay que darle la mano para que pueda apretarla fuerte-
mente.

Utilizar técnicas de distraccion y de reduccion del malestar; si es necesario, pedir conse-
jo a los profesionales, que daran las orientaciones oportunas.

* Si el malestar es provocado por la situacién de otros pacientes, explicar al nifo qué es
lo que les pasa a los otros y por qué experimentan dolor; igualmente, intentar distraer
su atencion.

* Ayuda a tu hermano, si te parece que le puede hacer sentirse mejor, a distraerse para
que, durante un ratito, piense menos en el dolor.

* Compréndele si tiene mal humor; el dolor le hace sentir mal. Recuerda cémo te sientes
tu cuando te haces incluso pequenas heridas.

* Ayuda a tu amigo, si te parece que le puede hacer sentirse mejor, a distraerse para que,
durante un ratito, piense menos en el dolor.

* Compréndele si tiene mal humor; el dolor le hace sentir mal. Recuerda cémo te sientes
tu cuando te haces incluso pequenas heridas.

*  Proponer actividades que sean un paréntesis en el dolor psicologico y emocional.
+  Sise perciben gestos de dolor, hay que comunicarlo al profesional que trata paciente.

«Los quiréfanos son un poco feos; no es solo por
el pinchazo y dormirte. Cuando te despiertes, sabes
que vas a encontrarte mal...»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

En general, el quiréfano se percibe como un espacio muy agresivo. Una informacion especifica
adecuada antes de una intervencion quirtrgica, la anestesia previa a la intervencion y el alivio del
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dolor disminuyen los niveles de ansiedad de los pacientes y de sus familias, tanto en el periodo
preoperatorio como en el posoperatorio inmediato.

Ademas, es necesario cuidar a la familia mientras el nifo estd siendo intervenido; el tiempo se
hace eterno. La puntualidad en la informacion tranquiliza a las familias.

Recomendaciones

*  Proporcionar al nino y a la familia informacién antes de la intervencién: en qué consiste,
los tratamientos que se le aplicarédn para que no tenga dolor, como se sentira al desper-
tar...; se generard asi un clima de confianza

* Informar al nino de manera adecuada a su edad, la capacidad de comprensién y la vo-
luntad de estar informado. Si es posible, hacerlo con sentido del humor para reducir los
termores previos.

*  Explicar o mostrar como es un quiréfano. Se puede utilizar alguna presentacion que in-
cluya imagenes, ensenar el espacio, las luces, las mascarillas, los uniformes del personal,
etc. Si es posible, permitir que el nifio vea algunos de los materiales del quiréfano.

*  Valorar, cuando se programe la cirugia, la necesidad de preparacién psicolégica y sopor-
te emocional del paciente en las diferentes fases de la intervencién, pre y posoperatorias.

*  Permitir el acompafniamiento de la familia el maximo de tiempo posible.

*  Procurar, en la medida de lo posible, seguir los horarios previstos y evitar las demoras.

* Tratar el dolor adecuadamente, reconociendo y monitorizando los sintomas.

* Asegurarse de que la familia estd siendo informada de la marcha de la operacion, sobre
todo en las intervenciones largas,

¢ Facilitar informacién a la familia sobre el desarrollo de la intervencion, tan pronto como
sea posible. Procurar resolver sus dudas y explicar si se producirdn cambios significati-
VOS.

*  Favorecer que, después de la intervencion, el nifo esté con la familia lo antes posible.
Permitir que se despierte con los padres siempre que médicamente no sea desaconse-
jable.

+  Cuidar el postoperatorio, garantizando que sea confortable, con seguimiento y presencia
de profesionales.

* Realizar el traslado a la zona pedidtrica o a la habitacion de la sala pediatrica lo antes
posible. El paciente y la familia se sentirdn mds a gusto y descansardn mejor.

* Impulsar la revisién de los protocolos de anestesia, pre y posoperatorio de pediatria,
para analizar como mejorarlos.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.



5. Recomendaciones especificas 85

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

*  Puede ser que sientas miedo ante una operacién quirtrgica o la anestesia, pero ten
confianza: el lugar estd preparado con todo lo que necesita el médico para realizar bien
su trabajo.

*  Plantea tus miedos y dudas al profesional, que te orientard para que estés mds tranquilo;
pregunta a tus padres si no sabes quién es. Aclara, por ejemplo, cuél va a ser la manera
de dormirte o si la puedes escoger tu, si te van a poner pomada anestésica en el lugar
donde van a pincharte antes de entrar en la zona quirurgica... y todas las dudas que
tengas.

*  Puedes pedir que, si es posible, te ensefien un quiréfano o que te acompanen a ver, unos
dias antes de tu operacién, como es la entrada.

+ Solicita que alguien de tu familia pueda acompanarte, si es viable, hasta el quiréfano y
que esté a tu lado cuando te despiertes.

*  Mientras estds en el quirdfano es importante que te sientas lo mas comodo posible.
Pide a los profesionales lo que necesites; estan para ayudarte y acompanarte. Por ejem-
plo, si tienes frio, dilo.

*  Cuando estés en la zona previa del quiréfano o después de la operacidn, si te sientes
nervioso o intranquilo, intenta relajarte. Cierra los ojos y piensa en cosas que te gusten,
en lugares agradables. Puedes hablar con el familiar que esté contigo; podéis recordar
situaciones en las que os habéis divertido mucho o explicarle las cosas que quieres hacer
cuando te encuentres bien.

* Reforzar la informacién recibida por el nifo sobre lo que le van a hacer, acerca de como
se va a encontrar de manera asimilable para su edad y su capacidad de comprension,
para que pueda entender los aspectos relevantes de la intervencion.

* Solicitar ayuda a los profesionales si se tienen dudas sobre como y cudndo informar al
nino o para resolver los interrogantes que se planteen.

* La mayorfa de hospitales disponen de material informativo, como folletos, videos o
alguin libro, que se pueden solicitar y revisar antes de informar al paciente. Valorar usarlo
conjuntamente con el nifio para aclarar sus dudas.

* Procurar transmitir serenidad y confianza ante el enfermo antes de que entre en el quiro-
fano. Es conveniente mantener el dnimo para transmitir una sensacién positiva al nifio.

*  En el caso de que el paciente pueda ir acompafiado por un solo familiar hasta el quirdfa-

no, escoger, de forma conjunta con él, quién serd la persona que le acompanara.
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Para los hermanos:

Una intervencién quirdrgica siempre puede ser motivo de preocupacion. Ten confianza;
es necesaria para tu hermano; procura contribuir a disminuir la tensién o el miedo frente
a la cirugia.

Si a ti te han operado alguna vez, cuéntale tu experiencia si ésta es positiva.

Si sientes miedo por la intervencién de tu hermano, comparte tus dudas con tus padres;
ellos quizd tengan algo més de informacion sobre la situacion y pueden tranquilizarte.
Escucha a tu hermano con paciencia y atencién, algun dia antes de la intervencion, visi-
tandole, por teléfono o a través de Internet,... Es probable que tenga ganas de compartir
contigo lo que esta viviendo.

El dia que vayas a visitarle después de la operacién asegurate de que se encuentra bien
para poder estar contigo.

Para los amigos:

Si a ti te han operado alguna vez, cuéntale tu experiencia si ésta es positiva.

Escucha a tu amigo con paciencia y atencion, algun dia antes de la intervencién, visi-
tandole, por teléfono o a través de Internet. Es probable que tenga ganas de compartir
contigo lo que esta viviendo.

Pide a la familia de tu amigo que, cuando puedan, te informen de cémo ha ido la inter-
vencién y te digan cuando podras hablar con tu amigo o visitarle.

El dia que vayas a visitarle después de la operacion asegurate de que se encuentra bien
para poder estar contigo.

Para el voluntariado:

Promover la realizacién de actividades ltdicas y recreativas que distraigan al nifo en los
dias previos a la intervencion quirurgica.

Si se presta el servicio de voluntariado en la entrada o dentro del area quirirgica, man-
tenerse siempre en el lugar que corresponde como voluntario; recordar que no es una

figura profesional.
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Recomendaciones:

*  Procurar desdramatizar la estancia en la UCI, evitando generar alarma.

* Hacer una labor preventiva, siempre que sea posible, antes del traslado a la UCI, e infor-
mar al menor de las particularidades, de qué se va a encontrar en la UCI...

* Ayudar a familiarizarse con el material, los aparatos, la maquinaria y el espacio donde
estard.

*  Procurar transmitir confianza: todo el material y los aparatos estdn por si es necesario
utilizarlos.

* Posibilitar que los padres estén el méximo tiempo posible con el paciente, sea cual sea
su estado. El nifo, y sus padres, lo necesitan.

* Identificar qué le crea ansiedad al enfermo durante su estancia en la UCI, para tratar de
disminuirla.

* Procurar no hacer comentarios sobre el estado de salud del nifio en su presencia, inclu-
so si estd sedado.

* Mantener, en caso de que el menor esté inconsciente, el contacto fisico, hablarle,...

+ Habilitar y adecuar el espacio de la UCI para que sea un entorno confortable para los
ninos; utilizando colores suaves, con luz natural, con dibujos o decoracion en el techo...

*  Procurar que las UCI de nueva construccién se adapten al concepto de que los nifos
tienen que estar acompanados.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuaciéon del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Siestds en la UCl es porque es necesario para que tu salud mejore.

+  Confia en que estarés bien cuidado en este espacio, aunque esté lleno de tubos y ma-
quinas que no conoces. Todo el material que hay puede ser necesario; los profesionales
saben muy bien como tienen que usarlo.

* Dile al personal de la UCI lo que te gusta y lo que no, para que lo puedan tener en cuenta
a la hora de cuidarte.

* Puede ser que oigas a otros ninos decir que no se encuentran bien, que lloren o se
muestren disgustados. Los médicos estan haciendo todo lo que estd en sus manos para
que estén bien lo antes posible. Pregunta al personal de enfermeria si puedes hablar con
ellos y asi sabran que tu también estds alli.
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*  Expresar al nino que entienden cémo se siente por estar en la UCI. Reforzar la idea de
que es necesario que esté alli para que los profesionales puedan buscar una solucién a
la situacion que estd viviendo y que estard bien cuidado.

* Siel menor esta consciente, hablar procurando distraerse juntos.

* Mantener, en caso de que el nifio esté inconsciente, el contacto fisico, las caricias,
hablar...

* Los aparatos que hay en una UCI pueden impresionar también a los adultos. Si ése es
el caso, procurar situarse de manera que se vean lo menos posible. Hay que centrarse
en el menor.

*  Tener un nifio ingresado en la UCI supone dolor y preocupacién; no hay que olvidar
cuidarse uno mismo; aunque cueste, procurar comer, descansar... El nifio necesita a la
familia y conviene que se esté en las mejores condiciones posibles.

* Pide a tus padres que te informen de la situacién de tu hermano, de manera que puedas
entender qué le pasa.

+ Transmite a tus padres que le cuenten a tu hermano lo que quieras que sepa de tiy que
le abracen en tu nombre. Pide que le digan que seria estupendo poderle acompanar
en la UCI, pero que, en este momento, lo mds importante es que mejore su salud. Las
visitas se podrdn hacer en otro momento.

* Pide a los padres de tu amigo que te informen de la situacion de manera que puedas
entender qué le pasa.

*  Transmite a los padres de tu amigo que le cuenten lo que quieras que sepa de ti y que le
abracen en tu nombre. Pide que le digan que seria estupendo poderle acompanar en la
UCI, pero que, en este momento, lo mds importante es que mejore su salud. Las visitas
se podran hacer en otro momento.

*  Envia alguin escrito o dibujo a tu amigo, para que se lo lleven sus padres durante una de
sus visitas.

LA PARTICIPACION EN EL PROCESO DE ATENCION Y EN LA TOMA DE
DECISIONES

La atencion centrada en la persona concibe al nifio hospitalizado y a su familia como sujetos acti-
vos de derechos. Se deben atender sus necesidades y respetar sus preferencias, considerando la
dignidad, la intimidad, los sentimientos y los valores culturales. Es necesario hallar maneras para
implicar activamente a nifios y padres en el proceso terapéutico.

Si bien los padres son los interlocutores clave del proceso de atencién, antes, durante y después
de la hospitalizacién, los nifios son los protagonistas. Por ello, deben estar activamente involucra-
dos en la toma de decisiones en lo que respecta al tratamiento y cuidados cotidianos, asi como
al autocuidado.



5. Recomendaciones especificas 89

El proceso de toma de decisiones supone tener informacion. Promover la participacion activa en
el proceso de toma de decisiones como un aspecto positivo del proceso terapéutico requiere de
la responsabilidad de todos los agentes involucrados en los cuidados del paciente.

Considerar las demandas del propio nifio y solicitar su opinion en el proceso de hospitalizacién
es de vital importancia para su bienestar emocional. El menor tendria que poder expresar su
conformidad o no con aspectos de la atencién que impacten en su calidad de vida.

Esto requiere que el personal sanitario asuma un papel proactivo, que facilite la colaboracién y
promueva alianzas entre el nifo, sus familiares cercanos y los profesionales que intervienen.

«Creo que los ninos que alguna vez han estado
en el hospital si que entienden la situacion...
Los demas preguntan, porque no saben.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

El hecho de que el nino entienda su situacion le dota de herramientas para afrontarla. Tener
que explicar a los demds qué le ocurre es una estrategia que contribuye a reforzar el proceso de
aceptacion de la enfermedad.

Recomendaciones

* Informar al paciente sobre el tratamiento y la evolucion de la enfermedad con un lengua-
je adecuado, para garantizar su comprension. Le estaremos asi proporcionando herra-
mientas para que pueda explicar a los demas qué le pasa.

* Impulsar la creacién de espacios de encuentro entre los nifios que ingresan nuevos en el
hospital y los considerados expertos.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bésicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

+ Comparte, si te apetece, con los nifios que ingresan nuevos en el hospital tu experiencia;
a ellos les puede ayudar.
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*  Valora el interés de tus amigos y comparieros por entenderte; no siempre es fécil cuando
no se ha estado hospitalizado.

* Cuando regreses a la escuela o al instituto, quizd pueda ser interesante que expliques
a tus amigos y a tus companeros tu experiencia en el hospital y lo que has aprendido.

* Animar al menor para que comparta su experiencia con otros nifios que ingresan tam-
bién en el hospital. A ellos les ayudara a situarse; a su hijo le permitira entender mejor la
experiencia y contribuird a que la asuma poco a poco.

* Sé comprensivo con tu hermano. No siempre es facil explicar lo que esta pasando y
conseguir que los otros lo entiendan.

*  Pide a tu hermano que te explique cémo se siente. Esfuérzate en compréndele e intenta
ponerte en su lugar.

+ Sila enfermedad de tu amigo te genera dudas, puedes preguntarle. Pero si ves que tus
preguntas le incomodan, no se las hagas a él. Consulta a tus padres.

*  Sé comprensivo con tu amigo. No siempre es facil explicar lo que estd pasando y conse-
guir que los otros lo entiendan.

* Intentar comprender como se siente el paciente.
* Ayudar al nifio a reflexionar sobre el valor que tiene compartir la propia experiencia para
ayudar a los demads a entender la situacion y a uno mismo a aceptarla.

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Puesto que la medicina no es una ciencia exacta, hay situaciones que se escapan a la generalidad
de los resultados. Por ello, conviene plantear todas las posibilidades a la familia y al nino, de
manera que puedan tomar conjuntamente una decisiéon fundamentada.
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El proceso de toma de decisiones implica tener informacién sobre diagndstico, prondstico, ex-
ploraciones, ventajas, efectos y riesgos producidos por los diferentes tratamientos posibles y su
impacto en la calidad de vida.

Recomendaciones

* Hablar con los padres y consensuar el grado de informacion que transmitiran a su hijo
para que tenga elementos suficientes que le permitan participar de manera activa en el
proceso de toma de decisiones.

* Informar con términos que el nifio y la familia puedan comprender y reduzcan su angus-
tia. Favorecer las preguntas y tomarse el tiempo necesario para responderlas y antender
a las inquietudes que se planteen.

*  Facilitar que el nino exprese sus deseos y, en la medida de lo posible, ajustarse a ellos.

*  Empatizar con el nino y la familia, para intentar comprender sus miedos.

*  Generar la interconsulta con otros profesionales con el fin de controlar las posibles se-
cuelas del tratamiento, si se considera necesario.

* Mantener la cobertura sanitaria para la solucién de las secuelas.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

+  Confia en las informaciones y los consejos que te den los profesionales.

* No te quedes con dudas. Pregunta a los profesionales las consecuencias de los trata-
mientos que te apliquen.

+ Participa de manera activa en la toma de decisiones sobre las cuestiones que te pueden
afectar, en especial aquellas que atanen a tu futuro. Pide ayuda para poder tomar deci-
siones; busca personas en quienes confies y te parezca que pueden entender la situacion
que planteas; es importante que lo hagas conjuntamente con tus padres.

+ Ten paciencia: muchas de estas secuelas se irdn solucionando con el tiempo. La ciencia
te puede ayudar, ya que la medicina avanza. Hay situaciones que ahora son dificiles de
resolver, pero, muy probablemente, en el futuro sera mas facil.

* El sentido del humor puede resultar de mucha ayuda.

* Recabar la informacién necesaria para poder tomar la decision que se considere mas
conveniente para el menor.
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*  Encontrar la manera de hacer participar al nifio en el proceso de toma de decisiones,
con el fin de proporcionarle la informacion que necesita para fundamentar la decision.

*  Enfrente del menor hay que tener una actitud de escucha y mostrarse comprensivo. Es
importante saber qué es lo que esta sintiendo y como ve su futuro; puede estar sufriendo
por las consecuencias actuales de la enfermedad o por las posibles secuelas posteriores.

* Reforzar la autoestima del nifio, sobre todo si la enfermedad o el tratamiento provocan
cambios fisicos. No olvidar que es el mismo de siempre, que tiene familia y amigos, que
lo quieren por como es, por su manera de sery no por su aspecto fisico.

*Anima a tu hermano para que sea capaz de preguntar cuando tenga temores o dudas.
*  Situ hermano tiene ganas de hablar de la enfermedad, escucha lo que te explica.
* Recuerda a tu hermano las cualidades que tiene y que lo fisico no es lo mds importante.

* Anima a tu amigo para que sea capaz de preguntar cuando tenga temores o dudas.

*  Situ amigo tiene ganas de hablar de la enfermedad, escucha lo que te explica.

* Lo que te han explicado respecto a los problemas de salud de tu amigo es intimo. Utili-
zalo para entender su estancia en el hospital y tratarle con naturalidad.

* Recuerda a tu amigo las cualidades que tiene y que lo fisico no es lo mds importante.

*Utilizar recursos para facilitar al nifio la expresion de sus inquietudes, de manera que le
acompane en el proceso de asimilacion de la informacion para la toma de decisiones.

*  Recordar al paciente las cualidades que tiene mds alld de las fisicas, sobre todo si la
enfermedad o el tratamiento provocan cambios fisicos. Asi se reforzard autoestima del
nino/a.

«La bomba me molesta y también cuando llevas
esas cosas aqui conectadas.»”

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Los aparatos utilizados en tratamientos y procedimientos clinicos suelen ser ajenos a la realidad
cotidiana del nifio. Impactan negativamente en su calidad de vida, ya que limitan sus movimien-
tos, producen molestias o dolor y, en consecuencia, reducen su autonomia.

Es conveniente valorar cuidadosamente el tipo de equipamiento utilizado en cada procedimiento,
prueba o tratamiento, con el objeto de evitar o reducir el impacto negativo que aquéllos puedan
tener en la calidad de vida del paciente.
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Recomendaciones

* Antes de indicar un dispositivo para tratamiento que suponga equipamientos que limi-
ten la autonomia del paciente o reduzcan su confort, prescribir la opcion que impacte
menos en la calidad de vida del nifio sin mermar la eficacia del tratamiento.

*  Explicar de forma comprensible, segun la edad del paciente, en qué consiste el procedi-
miento o tratamiento y como funciona el aparato, para que pueda asimilar la necesidad
de usarlo y otorgue un significado a aquello que es ajeno a su cuerpo.

*  Hacer participar al menor, si es posible, en el manejo de sus cuidados.

*  Prestar atencion al posible malestar que puede provocar estar conectado a aparatos mas
0 menos permanentes que pueden mermar la autonomia y la calidad de vida.

*  Organizar talleres grupales para los familiares, en los que se expliquen aspectos técni-
cos del equipamiento y los métodos de afrontamiento y aceptacion del tratamiento
prescrito.

*  Potenciar la creacion de espacios donde el nifio y su familia puedan ponerse en contacto
con otros nifios y sus familiares que usen o hayan utilizado los mismos dispositivos. Asi,
pueden compartir experiencias, sentimientos y perspectivas de futuro.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas. Es necesario que la actuacién del profesional se ajuste
a la edad del paciente.

* Ten en cuenta que, a pesar de la molestia que te provoca el aparato, te proporciona
beneficios y contribuye a que estés mejor; no te lo puedes quitar ni debes manipularlo.

*  Procura distraerte y pensar en cosas agradables cuando te sientas incémodo con el
aparato o cansado porque tienes que respetar unas normas. Te ayudard a sentirte mejor.

+ Sigue las normas de utilizacién del aparato que tienes que utilizar para que todo vaya
como tiene que ir. Los profesionales te las explicaran.

+ Cuida el aparato porque cuesta mucho dinero y, en el futuro, podria servir para otros
ninos.

*  Reflexiona acerca de como reducir las molestias que te puede producir el aparato y
hacerte sentir mejor. Comparte lo que pienses con los profesionales, para que lo tengan
en cuenta.

+ Sitienes ocasion de conocer a otros nifios que usan tu mismo aparato o que han pasado
por una situacion similar a la tuya, comparte tu experiencia con ellos; puede resultarte
de ayuda.
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*  Pensar que, a pesar de la molestia, el aparato es beneficioso para el nifio, por lo que hay
que ayudarle a aceptar la nueva situacion.

* Reforzar las indicaciones del profesional ayudando al menor a aceptar su situaciéon
actual.

* Ayudar al nino a ser «paciente»; utilizar recursos didacticos que le ayuden a pasar el rato:
pensar en cosas positivas, planificar lo que hard cuando mejore un poco...

*  Explicar las dudas que surjan e intentar calmar los miedos que puedan despertar en el
menor algunos de los aparatos.

* Intentar normalizar al maximo, en la medida de lo posible, la actividad cotidiana.

+ Cuidar el aparato y seguir las normas que indique el personal sanitario.

* Acudir, si se proponen, con el nifio a talleres o sesiones en las que participen otras
familias que utilicen los mismos o similares dispositivos.

¢ Procura no agobiarte si tu hermano estd conectado a alguin aparato; lo tiene porque lo
necesita para sentirse mejor. Ten cuidado al acercarte a él, para que no interfieras con
ningun aparato.

* Intenta animar a tu hermano; hazle reir. Comparte juegos con él.

+ Ten en cuenta que tu amigo puede estar pasando por un momento dificil. Mantente
en contacto con él e intenta animarlo para que se sienta mejor. Comparte sus juegos,
cuéntale lo que haces en el cole o en las actividades que le pueden interesar.

*  Procura no agobiarte si tu amigo esta conectado a algun aparato; lo tiene porque lo
necesita para sentirse mejor. Ten cuidado al acercarte a él, para que no interfieras con
ningun aparato.

* Ayudar al nifio a aceptar su situacion actual, reforzando las indicaciones del profesional.
* Jugar con el menor; participar en los momentos ltdicos o generarlos teniendo en cuenta
las limitaciones derivadas del uso del aparato.

«Cuando te dicen que te puedes ir, es un alivio.»”

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Los procesos de alta en nifios con enfermedades cronicas suelen tener siempre un caracter tem-
poral, pues han de retornar al hospital.

Con frecuencia, la vida en el hospital estd sujeta a mucho estrés, que se alivia con la noticia de la
vuelta a casa. Es importante que el menor pueda expresar aquellas fantasias que no han tenido
voz durante el ingreso y que le han provocado su malestar.
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Permitir que el nifo ponga palabras a su malestar hard posible que en los futuros ingresos se
sienta mas seguro. Asimismo podrd compartir con los profesionales aquellos aspectos mejora-
bles del entorno hospitalario.

Recomendaciones

*  Formar a los padres y a su hijo para que realicen el autocuidado en el propio domicilio.
Detectar los posibles miedos y preocupaciones del nifioa y la familia y procurar prestar
el apoyo necesario.

* Elaborar planes individualizados de atencion en el caso de que el menor se pueda seguir
atendiendo en el domicilio.

*  Preparar las recomendaciones del alta, explicarlas y cerciorarse de que se comprenden
bien. Dejar tiempo para resolver las dudas y dar respuesta a las preguntas.

*  Explicar claramente como se hard el seguimiento.

* Comunicar la disponibilidad del personal del hospital ante cualquier problema. Explicar
el canal de comunicacién si se produce alguna situacion angustiosa cuando el nifio esté
de alta en su domicilio (teléfonos directos con la planta de hospitalizacién, consulta, etc.).

* Manifestar el deseo de que el paciente esté bien para poderse ir. Evitar transmitir un
interés para que se vaya, que podria ser mal interpretado por la familia.

+ Tener en cuenta, siempre que sea posible, las situaciones personales del nifio y su fami-
lia para determinar las fechas de ingreso y alta.

*  Noinformar de la posibilidad de alta hasta tener la seguridad de que seré factible. Retar-
dar el alta provoca malestar, tanto en el enfermo como en la familia.

* En el caso de pacientes que deban volver a ingresar, preparar al nino para la vuelta. Ex-
plicar el protocolo a seguir cuando vuelva a ingresar, y asi se entenderd mejor el proceso
de ingresos vy altas.

*  Despedirse en el momento del alta y expresar la confianza de que todo ird bien. Recordar

que el personal estd a su disposicion para posibles dudas.

*  Pedir al menor y a sus padres que dediquen un tiempo a responder la encuesta de
satisfaccion con la mayor sinceridad posible, para ayudar al hospital a identificar oportu-
nidades de mejora y trabajar cada dia un poco mejor.

* Impulsar la coordinacién entre los diferentes miembros del equipo para preparar el alta;
también entre la atencion especializada y primaria.
A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su

familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.
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* A veces, se hace muy larga y pesada la permanencia en el hospital. Es légico, por lo
tanto, que te sientas bien cuando te dicen que te vas a casa. Ten en cuenta que no te
hardn quedar mas dias de los estrictamente necesarios; ya llegard el dia. Lo importante
es que cuando te den el alta te encuentres lo mejor posible.

* Piensa qué situaciones durante tu estancia en el hospital te han producido bienestar.
Compartelas con el personal que te ha atendido durante tu ingreso, con el maestro, con
el voluntariado...

* Interésate por conocer de qué manera puedes contribuir o qué cosas puedes hacer para
mejorar tu salud cuando estés en casa.

+  Sigue las recomendaciones que te den sobre el alta. Comprométete a cumplir lo que te
recomienden, para evitar complicaciones en tu estado de salud.

*  Silo encuentras conveniente, di lo que te parece que se puede mejorar en el hospital a
través del Servicio de Atencién al Usuario; también puedes compartir con ellos las cosas
que mas te han gustado. Estardn encantados de conocer qué te ha parecido tu estancia
en el hospital y de encontrar cosas que pueden hacerse un poquito mejor. Beneficiards
a otros ninos y a ti mismo si tienes que volver.

*  Formarse con el apoyo de los profesionales del hospital, para poder prestar al menor los
cuidados que precise en casa.

*  Preparar la vuelta a casa adelantdndose a las necesidades del nifio. Procurar que las
cuestiones domésticas estén lo mas solucionadas posible.

* Sielalta es transitoria y se prevé un nuevo ingreso, preparar el retorno al hospital impli-
cando al resto de los nifos.

* Avisar al resto de la familia y a los amigos de la vuelta a casa y, si los médicos lo consi-
deran conveniente, programar las visitas de manera ajustada a las necesidades del nifio.

*  Cuando tu hermano vuelva a casa, coméntalo con tus padres y, si lo creéis conveniente,
preparale alguna sorpresa que pueda gustarle.

* Acoge de manera carinosa a tu hermano cuando regrese de un ingreso.

*Aunque esté en casa, es posible que no se encuentre bien del todo. Intenta ser compren-
sivo y pidele que te explique como puedes ayudarle.

* Escribe algiin mensaje de bienvenida para que tu amigo lo encuentre cuando llegue a
casa.

* Aunque esté en casa, es posible que no se encuentre bien del todo. Habla con tu amigo
o con sus padres y preguintales cudndo puedes ir a verle.

* Visita a tu amigo y proponle hacer alguna actividad juntos, adecuada a su estado de
salud. Si tienes dudas, pregunta a su familia o a la tuya.



5. Recomendaciones especificas 97

* En caso de que el menor tenga que volver a ingresar, hay que despedirse hasta la proxi-
ma. Preguntar al nino qué actividades hara en el siguiente ingreso, para crear lazos.
* Recordar los buenos momentos pasados y agradecerlos.

SENTIMIENTOS Y EMOCIONES

Ciertos procedimientos médicos y experiencias hospitalarias pueden resultar traumdticos, y alte-
rar el bienestar emocional, espiritual y fisico del nifio. El nuevo espacio fisico y vital trae consigo
la separacion del contexto familiar y la ruptura de la rutina cotidiana, la pérdida de intimidad.
Aparecen temores vinculados a la posible separacion de los padres, al dano corporal y también la
incertidumbre sobre el propio proyecto vital.

Por ello, la atencion a un menor hospitalizado no puede limitarse a los tratamientos clinicos.
Debe considerar también los efectos psicoldgicos que pueden derivarse del diagndstico y el pro-
nostico de la propia enfermedad, de la experiencia de la hospitalizacién, del impacto de las
pruebas exploratorias o del tratamiento, etc. Las necesidades espirituales tienen que ser también
contempladas. La hospitalizacién puede desvelar su espiritualidad.

Los cambios producidos promueven un proceso de asimilacién y adaptacion a situaciones
nuevas, que lleva consigo la manifestacion de sentimientos como la tristeza, el enfado, el miedo'y
la confusidn, entre otros. Se ponen en marcha mecanismos de defensa y estrategias para afrontar
la situacidn, tanto en los nifios como en sus familias.

Es necesario promover mejoras que minimicen los estimulos estresantes y faciliten el afronta-
miento, promoviendo una mejor adaptacién a la situacién a la que se enfrentan.

Se requiere el apoyo del entorno cercano y, en algunos casos, puede ser necesaria la intervencion
de profesionales especializados.

Es preciso estar atento a las expresiones de tipo espiritual que manifieste el nifio y cuidar la res-
puesta que se le ofrece; por ello, conviene buscar la persona que pueda acoger este sentimiento
y darle respuesta.

Posibilitar la asimilacion de la situacion de enfermedad y su recuperacién; el confort emocional
y espiritual facilitard la construcciéon de la idea de futuro y de un proyecto vital que otorgue un
sentido a la vida y un nuevo significado a la experiencia de la hospitalizacion.

«Yo estaba triste porque tenia las piernas feas
y el psiedlogo hablaba conmigo y me daba una medicacion
para que estuviera mejor.»



98 Miremos por sus derechos, con ojos de nifio

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Los cuidados no materiales del paciente suponen un reto humano y profesional; es necesario
efectuar una planificacién de las actividades encaminadas a prevenir y paliar los sentimientos de
tristeza y abatimiento, como uno de los ejes del plan individualizado del tratamiento.

Recomendaciones

* Sondear, con delicadeza en qué ha variado la vida del nino como consecuencia de la
enfermedad, como le afecta y como estd viviendo esta situacién, explorando la acep-
tacién, la autoimagen,... Ademas del propio menor, la familia es una buena fuente de
informacion.

*  Buscar la complicidad de los profesionales y de la familia para incidir en el sentimiento
de tristeza que expresa el nifno.

+ Establecer rutinas y proponer técnicas y actividades que puedan ayudar al paciente a
mejorar la vivencia de la situacion

*  Realizar un acompanamiento afectivo. Mostrarse comprensivo.

* Llevar a cabo una escucha activa de los sentimientos que el nifio expresa. Formular
preguntas abiertas, escuchar sus respuestas y transmitir confianza y seguridad.

* Ayudar a vivir la situacion en positivo, a identificar aquellas cosas que puede hacer
aunque esté en el hospital y las que que podra seguir haciendo, que no experimentardn
ninguna variacion.

*  Fomentar la relacion con otros nifios que han superado situaciones similares.

* Promover la accesibilidad del nifio y de la familia a los equipos de apoyo psicosocial.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Piensa que es habitual tener sentimientos contradictorios mientras estas en el hospital.
A muchos ninos les pasa. Intenta explicar a tus padres como te sientes.

* Analiza estas preguntas, que pueden ser Utiles para describir como te sientes: «¢mas
bien “bien” o mds bien “mal”?»; «iquizds vas cambiando?».

* Intenta buscar palabras para describir lo que sientes. Prueba con unas frases, un poema...
Luego lo puedes guardar o esconder para releerlo de vez en cuando, regalarlo e incluso
romperlo.

+ Eldibujo, la musica, los trabajos manuales, el baile... también te pueden ayudar a expre-
sarte. A veces, uno no encuentra las palabras.
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Expresa tus sentimientos a las personas de tu confianza, tu familia, algun profesional...
Ellos pueden ayudarte a superar la tristeza y a ver lo que te pasa desde otro punto de
vista. Estardn encantados de estar a tu lado en estos momentos.

Plantea tus dudas a los profesionales o a tu familia, para tener la informacion que te
ayude a aprender a aceptar lo que te pasa.

Procura valorar las cosas positivas; disfruta del presente, de las cosas que vives cada dia.
Si lo piensas bien, posiblemente encontraras que hay muchas, aunque haya momentos
que te puede parecer dificil encontrarlas.

Permanecer con el nifio el méximo tiempo posible; mediante un acompanamiento
activo, ayudarlea a ir aceptando la situacion que esta viviendo.

Dialogar con el menor. Intentar que exprese qué miedos e inquietudes tiene y transmitir
seguridad.

Explicar a los otros hijos la situacion, de manera que la entiendan y puedan implicarse en
los cuidados; asf colaborardn para mejorar el bienestar de su hermano.

Facilitar la relacion con los amigos; organizar visitas y facilitar el uso de otras vias de
comunicacion —teléfono e Internet—. Procurar ayudarles a entender la situacién del en-
fermo y la importancia de que le apoyen, de manera que se favorezca la expresion del
malestar y de los sentimientos actuales.

Ayudar a identificar qué es lo que haria que el menor se sintiera de otra forma. Animarlo
para que intente conseguir algo positivo.

Ayudarlo a que tome conciencia de las cosas que no han variado, que son iguales y que
tienen importancia.

Respetar la intimidad del nifio, y permitir que tenga, si asi
dad.

Analizar como se siente la familia y comprobar si percibe una experiencia parecida a la
del nifio.

Participar en reuniones de familiares o en otras actividades en las que se permita ex-
presar los sentimientos. También en aquellas en las que los miembros de la familia se
puedan formar para ayudar mejor al nifio expresar sus emociones.

o desea, momentos de sole-

Encuentra la manera de que tu hermano esté a gusto cuando le visitas en el hospital, que
os lo paséis lo mejor posible; necesita sentirse escuchado.

Encuentra la forma de mantener la relacion con tu hermano. Ademas de visitarle algu-
nos dias, escribele una carta, hazle un dibujo, usa el teléfono, Internet... Aprovecha las
nuevas tecnologias para que os sintdis cerca.

Comparte las cosas que haces y lo que vives, y escucha lo que te explica sobre la vida en
el hospital. Le puedes ayudar a sentirse mejor.

Encuentra la forma de mantener la relacion con tu amigo. Escribele una carta, usa el
teléfono, Internet... Aprovecha las nuevas tecnologias para que os sintais cerca.
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Llévale o hazle llegar algin escrito u objeto elaborado por el grupo de amigos, para
transmitirle vuestros buenos deseos.

Habla con los padres de tu amigo para organizar una visita al hospital en el momento
que ellos consideren adecuado. Tu amigo lo agradecera.

Comparte las cosas que haces y lo que vives, escucha lo que te explica y hazle preguntas
sobre la vida en el hospital. Juega con él. Le puedes ayudar a sentirse mejor.

Realizar una escucha activa de los sentimientos que el nifio exprese, recoger sus dudas
e inquietudes.

Fomentar el didlogo; posibilitar y facilitar la expresién de sentimientos. Tener en cuenta,
sin embargo, que el voluntariado nunca debe asumir el papel de un psicélogo u otro
profesional.

Sugerir al paciente que comparta sentimientos, dudas e inquietudes con su familia'y con
los profesionales. Se puede utilizar una frase del tipo: «Veo que esto te preocupa; ¢por
qué no se lo comentas a tus padres o al médico?».

Ayudar a ocupar el tiempo libre mediante el juego y el acompanamiento.

Aportar espontaneidad, alegria y sinceridad.

«Siento vergiienza cuando me desnudan en el quiréfano.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Durante el proceso de hospitalizacion el nino es sometido a pruebas y exploraciones que, en
ocasiones, requieren estar desnudo.

Este hecho, junto a las circunstancias vivenciales, el aumento de su vulnerabilidad y determina-
dos valores socioculturales pueden provocar que sienta vergiienza.

Este sentimiento puede condicionar la actitud del paciente durante el proceso hospitalario, y
desencadenar una mayor sensacion de desproteccion, desconfianza hacia los demés y baja au-
toestima.

Recomendaciones

Tener presentes las diferencias socioculturales y la vision del propio cuerpo que puede
tener el nifio y la familia; es importante considerarlas

Informar al paciente de los procedimientos que se le van a aplicar y de lo que suponen,
poniendo especial cuidado en explicar aquellas situaciones que le puedan hacer sentir
verglienza —estar desnudo, etc.— de manera que pueda anticiparse.

Llamar a la puerta antes de entrar en la habitacion; ésta es un espacio intimo del nifio y
de su familia.
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* Valorar si la habitacion del enfermo es el lugar mas adecuado para llevar a cabo deter-
minados procedimientos.

*Acostumbrarse a correr cortinas o mantener las puertas cerradas si es necesario desnu-
dar del todo a un paciente, aunque parezca que no importa ni al menor ni a la familia.

* Reducir, en la medida de lo posible, el nimero de personas que estén presentes en los
procedimientos.

 Evitar que entren y salgan personas de la sala donde esté el nifio.

* Adecuar el entorno hospitalario de manera que se favorezca el respeto a la intimidad
del paciente y su familia. Es especialmente relevante cuidar este aspecto en los lugares
donde se realizan las pruebas.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

¢ Hay momentos en los que puedes sentir verglienza, pero estar desnudo es necesario
para realizar algunos tratamientos. Los profesionales te explicaran por qué.

+  Sitienes verglienza, te sientes incomodo o no te gusta que te estén mirando, dilo. Los
profesionales saben que deben velar por tu intimidad y procuraran hacer lo posible para
que te encuentres mejor.

*  Respetar la intimidad del nifio.

* El nifo puede sentir verglienza de mostrar su cuerpo; procurar ayudarle, que entienda
la necesidad de desnudarse.

+  Cuando el personal sanitario atienda al paciente o le visite el médico, salvo casos excep-
cionales, sélo deben permanecer en la habitacion los padres o personas de referencia.
Las visitas deberian abandonar la habitacion.

*  Preguntar al nifo si prefiere que algtin miembro de la familia salga de la habitacion.

+  Siel menor es vergonzoso con respecto a su cuerpo o en el caso de que presente alguna
dificultad determinada, informar a los profesionales sobre los problemas que genera la
situacion en el nifio, con el finde que extremen las medidas para respetar su intimidad.
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JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Los efectos estresantes de la hospitalizacion afectan al autocontrol y generan la necesidad de
liberar tensién. Expresar enojo resulta saludable, siempre que se haga de manera que no moleste
a los demds.

Es muy importante favorecer que el nifio hospitalizado hable de sus miedos, de lo que le dis-
gusta y de sus reacciones de colera. Es necesario ensefarle a reconocerlos y orientarle para que
encuentre propuestas alternativas que le permitan relajarse cuando esté nervioso.

Recomendaciones

* Mostrar una actitud comprensiva con las reacciones y los comportamientos del menor
hospitalizado; se encuentra en una situacion muy estresante.

*  Permitir que actle una sola persona ante una situacion conflictiva. Valorar entre los
profesionales quién estd mds capacitado para hacerlo y quién interactiia mejor con el
paciente y su familia.

* Intentar dialogar con el nifo, escucharle y esperar a que la situacién sea emocionalmen-
te mas estable para preguntarle por qué tiene miedo.

*  Procurar hacer comprender al menor que sus gritos pueden incomodar a otros ninos.

* Revisar las maneras que utiliza el nifo para relacionarse, con el fin de identificar si se le
puede ayudar a mejorarlas.

*  Siel nifo explica que grita porque necesita desahogarse, ayudarle a canalizar los senti-
mientos de dolor, rabia, frustracién, cansancio...

*  Ofrecerle que explore formas alternativas para desahogarse a través de otras estrategias
relacionales y comunicativas. Considerar las capacidades personales observadas en el
menor y los recursos existentes en el hospital (musicoterapia, arteterapia, danza...) para
plantearle una propuesta.

+  Sise considera que el nifo lo necesita, derivarlo al profesional especializado correspon-
diente.

* Procurar participar en acciones de formacién que permitan trabajar las propias actitudes
para manejar las necesidades de este tipo y estar capacitado en técnicas para el manejo
de la ansiedad.

+  Ofrecer talleres terapéuticos dirigidos a nifios y familias para ayudar a expresar las emo-
ciones.

+ Habilitar, en la medida de lo posible, espacios abiertos, donde los menores puedan
sentir cierto desahogo.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.
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Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Es bueno que busques maneras de sentirte mejor. Exprésate seguin te sientas; hay quien
necesita llorar, quien se pone serio y quien grita... cada uno lo hace a su manera. Mués-
trate natural y manifiesta tus sentimientos. Las personas que estdn contigo van a inten-
tar ayudarte; pide ayuda.

* Busca otras formas para desahogarte. Piensa si hay algo mas que te pueda ayudar a
sentirte mejor, pues tu grito puede molestar y asustar a otros nifios.

*  Sison otros los que gritan, recuerda que hay ninos que lo hacen cuando sienten miedo;
no siempre es porque tengan dolor. Puede ser que a ti no te resulte agradable, pero a él
le puede ayudar a sentirse mejor. Confia en que pronto finalizardn los gritos.

* No preocuparse ni incomodarse si el nino grita o se enfada en alguna ocasién puntual o
en situaciones concretas. Es una manera de desahogarse.

* Ayudar al nifio a buscar otros sistemas de comunicacién y desahogo.

* Hablar con su hijo sobre el motivo de sus gritos. Ayudarle a identificar las causas. Evitar
interpretar el grito como consecuencia de una actuacién de los profesionales.

+  Si necesita ayuda, preguntar a los profesionales cémo ayudar a canalizar conductas de
este tipo.

* Los gritos pueden incomodar a otras familias. Colaborar para lograr una convivencia
mds grata en el hospital.

*  Preservar, en la medida de lo posible, a hermanos pequefios, amigos y otros pacientes
de los gritos. Procurar que entiendan la situacion.

*  Sives que tu hermano grita, no te asustes. Es una manera de expresar que no se siente
bien, que estd disgustado, que se encuentra mal...

* Propon a tu hermano hacer juntos cosas como pintar, escribir, cantar o escuchar
musica... y aquellas cosas que creas que le pueden ayudar a relajarse.

* Sives que tu amigo grita, no te asustes. Es una manera de expresar que no se siente
bien, que estd disgustado, que tiene miedo...

* Propdn atu amigo hacer juntos cosas como pintar, escribir, cantar o escuchar musica...
y aquellas cosas que creas que le pueden ayudar a relajarse.

*  Favorecer la realizacion de dindmicas y juegos para incidir en la canalizacion de las emo-
ciones.

+ Sila situacion que se ha producido durante la prestacion del servicio parece relevante,
comunicar a la coordinacion del voluntariado cémo se ha manejado.
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* Participar en actividades formativas que organice la entidad de voluntariado o el propio
hospital con el fin de adquirir estrategias para ayudar a canalizar las emociones de los
ninos.

«La angustia de cuando tienes que esperar no $é cuintos
dias para la visita a la doctora y que la doctora te dé un
resultado. Imaginate, tienes la visita a tal hora,

v se esta retrasando. Este tiempo de espera se hace
bastante complicado; es horroroso, de lo peor que hay.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Los tiempos de espera son mucho mds que un indicador de gestion sanitaria; son el indica-
dor directo de la calidad del cuidado. Cuidar a los pacientes implica entender que su espera es
parte de nuestro trabajo y debemos intentar mejorarla. Ademads de ser mas eficientes, hay que
procurar reducir el impacto de la espera y paliar las secuelas que causan aquellos tiempos que
técnicamente son imposibles de eliminar.

Recomendaciones

¢ Organizar, de la manera mas precisa posible, los tiempos necesarios para cada nifo.
Justificar la necesidad de esos plazos ante la familia y el menor, y asegurarse de que
entienden las explicaciones.

* Procurar ser puntual para atender a los ninos y a sus familias. Hay que ser especialmente
riguroso con la puntualidad si una familia espera una informacion trascendente.

* Intentar minimizar la angustia. Facilitar técnicas de manejo de la ansiedad.

+ Dosificar, siempre que sea posible y conveniente, la informacién inicial. Plantear la situa-
cion y las alternativas existentes.

*  Transmitir que cada caso es particular, sobre todo cuando se trata de nifios. Evitar hacer
comparaciones en relacion al proceso y la evolucién de la enfermedad.

* Establecer unos horarios o dias de la semana para las consultas de los pacientes en
tratamiento y otros diferentes para los que acuden a hacerse una revision. Para estos
ultimos ver casos de diagndstico reciente evoca recuerdos dificiles.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nino/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.
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Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Ten la certeza de que los profesionales hacen todo lo posible para no retrasar el mo-
mento de darte la informacion.

* Procura no avanzar los acontecimientos cuando estés esperando una informacion
meédica. La palabra pre-ocuparse ya lo dice: ocuparse antes de tiempo. Ahora debes
ocupar tu tiempo y tu esfuerzo en estar atento para escuchar y entender lo que te va a
explicar el médico.

* Planifica actividades que te distraigan para mantenerte ocupado y evitar pensar todo el
rato en la informacion que esperas.

*  Procura estar acompanado de personas con las que te sientas a gusto, que te transmitan
calmay serenidad.

+  Comparte tu angustia con aquellas personas con las que te encuentres bien, que te
puedan comprender y ayudar.

* Inférmate acerca de si en momentos de mucha angustia puedes hablar o consultar a tu
meédico para explicarle como te sientes.

* Tener presente que cada paciente es diferente y es tratado segun su situacion particular.
Evitar comparar la situacion de su hijo con la de otros ninos; cada proceso es diferente
y, alin mas, en el caso de los menores.

*  Procurar no avanzarse ni anticiparse a los resultados.

*  Promover, en la medida de lo posible, un ambiente familiar cordial, también en las
épocas de mayor angustia. Resultara dificil, pero es necesario no dejarse abatir por la
posibilidad de que se presenten circunstancias adversas.

+  Facilitar espacios de tiempo para que el nifio y el resto de miembros de la familia puedan
compartir lo que estén sintiendo ante el temor de recibir informaciones negativas.

* Identificar qué pueda ayudar a llevar mejor la situacién que se esté viviendo. Procurar
ponerlo en practica.

* Planificar, si se considera conveniente, actividades para que el nifio esté distraido.

* Ayudar al personal sanitario a hacer entender al paciente que la espera es parte de su
proceso de curacion.

* Informar a los profesionales sobre la angustia de la familia o del nino; aquéllos buscaran
la solucién éptima para mitigarla.

+ Comparte con tu hermano las situaciones de espera, apoydndole y ayudédndole a mante-
nerse ocupado y distraido.

*  Proponle actividades como leer un cuento, jugar a algiin juego sencillo que sélo necesite
papel y lapiz: stop, barcos, palabras que empiezan por una letra...
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* Comparte con tu hermano los recuerdos de lugares en los que hayéis estado y que os
transmitan calma, o situaciones agradables que podais rememorar conjuntamente. Haz,
junto a él, ejercicios de respiracion para que se relaje.

*  Procura no avanzar acontecimientos cuando tu familia esté esperando una informacién
meédica. No te preocupes antes de tiempo.

+  Comparte tu angustia con aquellas personas con las que te sientas comodo. Aunque
veas a tus padres atareados, ellos también te pueden ayudar.

+  Comparte con tu amigo las situaciones de espera, apoyandole y ayudédndole a mantener-
se ocupado y distraido.

* Comparte con tu amigo los recuerdos de lugares en los que hayais estado y que os
transmitan calma, o situaciones agradables que poddis rememorar de forma conjunta.
Haz, junto a él, ejercicios de respiracion para que se relaje.

*  Procura no avanzar acontecimientos cuando tu amigo esté esperando una informacion
médica. No te preocupes antes de tiempo.

*  Ofrecer actividades ludicas que ayuden a distraer al nifo que esta a la espera de algun
resultado.

* Ensefar a aplicar alguna técnica de relajacién, como respirar con calma, visualizar espa-
Cios serenos...

*  Respetar la intimidad de la familia en los momentos de angustia.

* Mantener la confidencialidad de la informacién que se comparta con la familia.

«Em la UCI habia ninos malitos, que, a veces,
veias cOmo se morian.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

La muerte de un nifio es dificil de aceptar tanto para los otros nifos como para la familia y los
profesionales que le estdn atendiendo, porque puede hacer cuestionarse el proceso personal de
lucha contra la enfermedad. Ademas, en el hospital se establecen relaciones entre familiares y
nifos y la muerte de un nino enfermo afecta a muchos otros que, conocen, en mayor o menor
grado, al que ha fallecido.

A continuacion se incluyen recomendaciones dirigidas para hacer frente a las situaciones de
muerte de los otros y a la propia.
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Recomendaciones

* Mostrarse proactivo para atender las necesidades del nifio que estd en la fase de final de
su vida, de manera que esté lo mas confortable posible.

*  Mostrarse solicito, igualmente, para atender las necesidades de la familia. Ser condes-
cendiente, amable y préximo; no olvidar que es la mayor pérdida que puede vivir un
adulto.

* Respetar la intimidad de la familia y la manera de vivir el proceso de pérdida.

* Aconsejar que se despidan del nifio en caso de que la familia manifieste dudas al respec
to, puesto que eso genera tranquilidad, tanto para el que se marcha como para los que
se quedan; para estos ultimos, mejorard la vivencia del duelo.

* Ayudar a la contencion emocional de los familiares del nifio en fase terminal. Si se con-
sidera necesario, pedir la intervencion de profesionales especializados en apoyo psico-
social.

*  Ofrecer todo el apoyo a la familia cuando ocurra el deceso. Mostrarse accesible para
atender su dolor. Si se considera conveniente, evocar aquellos momentos o situaciones
entranables que recuerden la manera de ser del menor fallecido, lo que han vivido a lo
largo de la enfermedad...

* Entender que algunas familias pueden vivir la muerte del nifio como un fracaso de la
intervencion médica o como una consecuencia de malas praxis o errores. Atender a los
comentarios que se hacen, ser receptivo, comentarlo con el equipo y obrar segun las
pautas establecidas en el hospital.

*  Procurar el apoyo que puedan necesitar los otros ninos y familiares que vivan de cerca
esa realidad. Solicitar apoyo psicosocial especializado si se considera preciso.

* Elaborar un protocolo que describa cémo actuar para prestar el mejor soporte posible
en la fase final de la vida. Contemplar aspectos como el soporte emocional que se
prestard a la familia, la despedida de los profesionales, el acompafiamiento a la familia
cuando abandone el hospital...

*  Evitar que el menor enfermo viva de cerca fases terminales de otros pacientes.

* Adecuar los espacios para atender a los nifos que se encuentran al final de la vida, para
que estén acompariados de su familia y puedan sentirse en un ambiente intimo y perso-
nal, como la situacion requiere.

*  Potenciar las unidades de cuidados paliativos pediatricos de asistencia domiciliaria que
permitan, si asi se desea, atender en el domicilio durante la fase terminal.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su

familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bésicas; es necesario que la actuacién del profesional se ajuste a
la edad del paciente.
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* Enterarse de que alguin nino ha muerto es muy triste. Recuérdale con carifio y, si quieres,
explica a tu familia y amigos o profesionales las cosas buenas que has compartido con
él: te reconfortara.

*  Comparte tus dudas y miedos con las personas con las que tienes confianza. Ellos te
pueden entender y ayudar en estos momentos en los que puedes sentirte desconcerta-
do, pero sobre todo, ten en cuenta que en cada persona la enfermedad evoluciona de
diferente forma.

* Intentar, en la medida de lo posible, hablar con naturalidad con el nifio cuando se for-
mulen preguntas sobre la muerte y mantenga una actitud préxima.

+  Solicitar ayuda a los profesionales especializados, con el fin de que proporcionen herra-
mientas para trabajar con el nifio la propia muerte o la de los companeros de hospital y
afrontar mejor la situacion. Para facilitar la aceptacion de la pérdida, es importante que
los padres atiendan desde un principios las inquietudes de su hijo.

*  Plantearcomo se va a posicionar la familia ante esta situacién tan dura. Valorar y acordar
la informacién que se dara al nifio enfermo y a las personas de su entorno.

+ Si para el menor se hace notorio el cambio de hébitos, la condescendencia que tienen
con él, la tristeza de las miradas, etc., manifestarse de manera acorde a la informacion
que se le haya dado. Expresar el pesar por la situacion general en la que se encuentra.

+ Evitar avanzarse a cuestiones que el nifio no ha planteado aun; ajustar las respuestas
a las preguntas formuladas. Puede resultar util devolverle la pregunta, diciendo: «Y tu,
¢qué opinas?»

* Incorporar a los otros nifios al proceso de final de la vida teniendo en cuenta su edad y
nivel madurativo.

*  Proporcionar la informacién necesaria a los otros nifos para que conozcan la situacion cri-
tica del hermano enfermo, la puedan entender y se evite que formulen hipdtesis erréneas.

*  Permitir a los hermanos que planteen preguntas y ofrecerles respuestas reales, sencillas
aunque no simples, ajustadas a sus demandas y adaptadas a su edad y manera de ser.

*  Facilitar que visiten al hermano enfermo y que tengan ocasion de despedirse.

*  Expresar al nifio todo aquello que se necesita decirle; obrar de manera que se tenga
conciencia de que se ha despedido, ya sea de manera formal o no.

*  Pregunta a tus padres por la situacion de tu hermano hospitalizado cuando estés pre-
ocupado; te ayudardn a resolver las dudas que tengas al respecto.

* Diatus padres que quieres visitar a tu hermano para poder despedirte de él.

* Entiende la complicada situacién que, como familia, estéais viviendo. Intenta colaborar,
ayudar y mantener un clima lo mas tranquilo posible.

*  Pregunta a tus padres por la situacién de tu amigo; ellos pueden contactar con sus
padres e informarse.
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* Pide a tus padres, en caso de que sientas que necesitas despedirte de tu amigo, que
contacten con los padres de tu amigo y les expresen tus deseos de ir a verle.

* Inférmate sobre el estado de tu amigo antes de hacer la visita, para que puedas prever
como le encontrards.

*  Respetar la intimidad de la familia y la forma de vivir el proceso de pérdida.

+  Ofrecer todo el apoyo a las familias con las que se realice la actividad de voluntariado
cuando tienen un nifio en situacion de fase terminal o cuando estdn afectadas por la
muerte de otro.

* Realizar una escucha activa si el nifio expresa sus sentimientos, dudas, inquietudes, etc.,
respecto a la muerte. Ser muy cuidadoso en los comentarios y animarle a hablar con sus
padres de esta cuestion.

* Enterarse de lo que se le ha dicho al nifo enfermo y el grado de informacion que se le
ha dado, si durante la prestacién del servicio de voluntariado éste es un tema recurrente
para el menor.

LA RELACION CON LA FAMILIA Y LOS AMIGOS

La presencia de personas significativas para el nifio, como su madre y su padre, o quienes ejer-
zan esos roles, es vital para el desarrollo emocional. Proporcionan la seguridad necesaria para
afrontar situaciones estresantes; sentirse protegido incondicionalmente es un factor relevante en
el proceso terapeutico.

Las dinamicas familiares también resultan afectadas por la hospitalizacion. Se modifican las ruti-
nas, la dedicacion a los miembros de la familia, y, probablemente, se generan tensiones dificiles
de sobrellevar. Por ello, son necesarias estrategias de afrontamiento que promuevan el manteni-
miento de los vinculos del entorno habitual del nifio, para facilitar espacios, tiempos y recursos
que permitan mantener un contexto estable y positivo en el desarrollo del proceso terapeutico.
Mediante el acompanamiento en el hospital, se mantiene el espacio vital donde se desarrollan los
vinculos mas significativos para el menor.

Permitir y facilitar este vinculo durante todos los momentos y en todos los espacios en los que se
lleve a cabo la atencion es una necesidad y también un derecho del nifio enfermo y de su familia.

Los profesionales, los familiares cercanos y los mismos hospitales tienen la responsabilidad de

facilitar los medios para promover que las relaciones familiares repercutan en beneficio del pro-
ceso terapéutico de los ninos hospitalizados.

«Me encanta cuando mi madre me abraza...»
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JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Cuando el nifo estd hospitalizado, tanto él como su familia se encuentran en un momento de
gran vulnerabilidad. La enfermedad y la hospitalizacion suponen para el menor una experiencia
amenazante, en la que vive momentos de miedo e incredulidad.

Necesita, especialmente, de la proteccion y el apego de las personas que quiere; es importante
que esté rodeado por sus padres y otras personas allegadas, que le acompanen, le atiendan vy,
sobre todo, le transmitan que no esta solo.

En el caso de los nifos inmunodeprimidos, a los que se evita todo contacto fisico con los demés
para evitar contagios, también es necesario transmitir el afecto de la familia y de los seres queridos.

Recomendaciones

*  Animar a los familiares a ser espontdneos en las manifestaciones de afecto, a expresar
sus sentimientos y a mantener las muestras de afecto que tenian por costumbre con el
nino; recordarles la importancia que ello tiene para la mejora del bienestar emocional.

+  Sila familia ya lo hacia en casa en algunas ocasiones o habitualmente y si se percibe que
puede ser bueno para el menor y también para la madre o el padre, permitir el co-lecho
nocturno en la unidad de cuidados intermedios.

* Disponer de algunas camas mas amplias, que permitan a un adulto y a un nifio tumbar-
se juntos y mantenerse abrazados comodamente.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Hay momentos en los que puedes sentir la necesidad de que los que quieres te abracen.
Abrézaeles tu primero; seguro que ellos estardn encantados de responder.

* Déjate querer. Puedes pedir todos los abrazos y muestras de afecto que quieras; tu
familia y tus amigos estardn encantados de abrazarte en cualquier momento.

*  Aprovecha las caricias que recibes para relajarte. Respira hondo y lentamente; cierra los
ojos. Fotografia este momento en tu mente, registralo. Asf lo puedes volver a visualizar
cuando lo necesites.

*  Procurar mantener las muestras de afecto habituales con el nifio, tal y como se hace en
casa. Sentir los abrazos del padre, de la madre, de los hermanos y de los otros miembros
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de la familia con los que el menor tenga confianza es muy importante para el bienestar
emocional de todos. Tener en cuenta que en estos momentos el nifio las puede necesi-
tar mas.

+ Cuando se abrace al nifio hospitalizado, poner todos los sentidos para transmitirle lo
que se desea: seguridad, proteccion, amor, fortaleza, tranquilidad...

* Utilizar los diferentes tipos de abrazos que existen. Si se desconocen, preguntar a algtin
profesional del hospital o a alguna persona amiga o conocida que pueda informar.

*  Abrazary acariciar al nino, no tener miedo de los aparatos, ni de las medicaciones, ni de
los sueros, etc. Sélo mostrar cuidado.

« Siel nifio es de corta edad se encuentra irritado, abrazarle con fuerza, abarcandole casi
todo el cuerpo. Es probable que se tranquilice.

+  Sies necesario, consultar con los profesionales, que ayudaran a buscar formas de man-
tener la proximidad con el nifo.

* Tu hermano necesita verte y sentir que estds ahi. Cuando le visites, si no le molesta, haz
como hacéis habitualmente en casa: un beso, un chécala..., las bromas que os acostum-
brais a hacer. Es bueno que ridis juntos.

+  Situ amigo lo desea, saludale como siempre, sonrie, con un abrazo, un beso, un chéca-
la; que note que le aprecias y que te gusta estar con él.

+ Cuando visites a tu amigo, si es posible el contacto fisico, intenta transmitirle tu carifio y
facilita que te cuente lo que él desee. Ten en cuenta que no siempre es cémodo hablar
en los momentos dificiles ni explicar cosas que duelen.

*  Respetar la voluntad del nifio sobre el nivel de proximidad tanto afectiva como fisica.
Observar su modo de proceder para ajustar mejor la forma de acercarse a él.

* Promover la realizacion de talleres y actividades que permitan a los ninos expresar sus
sentimientos.

*  Facilitar la participacion de los padres y los hermanos en las actividades
realicen, especialmente si estén en la habitacion.

udicas que se

«Me entristece ver a mi madre triste.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

El ingreso hospitalario de un nifo provoca preocupacion, inquietud y tristeza en la familia; la
expresion de las emociones de los adultos causa un gran impacto en el menor, maxime cuando
el vinculo entre ambos es estrecho.
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Cuidar a quien cuida al nino y proporcionarle herramientas para la autogestion de las emociones
es uno de los principales pilares para sostener los cuidados no materiales que precisa el paciente.

Recomendaciones

* Respetar la tristeza, el pesary la preocupacién tanto del nifio como de los padres; evitar
frivolizar dichos sentimientos.

+  Ofrecer apoyo; analizar las manifestaciones de malestar que presentan, procurar enten-
der la causa, preguntar, facilitar un espacio y ofrecer tiempo para que puedan expresar
sus sentimientos y sus dudas.

* Ayudar, si es posible, a objetivar los miedos; tener presente que la intensidad con que
se vive la situacion como profesional no es la misma que la que sienten ellos como
afectados. Proporcionar informacion adecuada, intentar comprender y escuchar al nifo
y a la familia.

* Informar a los profesionales del turno siguiente del estado emocional de la familia, trans-
mitir si existe alguna inquietud, aspectos a tener en cuenta... Mantener una actitud y
unos criterios acordes con los profesionales de los diferentes turnos, para evitar contra-
dicciones.

+  Consultar con profesionales especializados cuando no se sepa dar respuesta a algunas
situaciones.

*  Brindar el soporte de otros profesionales especializados del hospital si se cree necesario.
Facilitar el contacto; informar al profesional del motivo de la demanda de intervencion.

*  Favorecer la accesibilidad de los familiares a las asociaciones de pacientes o de familiares
de pacientes. Estas proporcionan un apoyo que puede resultar de utilidad a los adultos
para compartir los sentimientos que despierta la enfermedad del nifoa.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

+ Ten presente que es habitual que las madres y los padres estén tristes cuando enferman
sus hijos.

* No solo tu puedes sentirte triste, preocupado y cansado de estar en el hospital; tu fami-
lia también se siente asi. La enfermedad de un nifio siempre es motivo de inquietud. A
ellos les duele que tu estés mal y puede haber momentos que estén tristes. Si te parece
bueno para ti y para ellos, preguntales, pideles que te cuenten por qué estan asi, expli-
cales lo que tu sientes.
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Comparte tus sentimientos con tu familia. Juntos podéis ayudaros a pasar algun rato con
menos tristeza. Seguramente a ellos les gustara escucharte y quizés también expresar lo
que sienten. Probablemente luego os sentiréis todos mejor.

Favorecer espacios de relacion con el nifio, buscar momentos de intimidad. Dedicar
tiempo para hablar de los sentimientos de ambos.

Si se cree que el menor lo puede aceptar y entender, buscar momentos para compartir,
serenamente, los sentimientos; luego se encontraran mejor. La expresion de los mismos,
aunque a veces cause malestar, facilita la comunicaciéon.

Tener en cuenta que hay momentos en los que el nifio necesita que se le transmita
seguridad. Es importante poder gestionar las emociones de manera contenida para que
tengan el menor impacto posible en su bienestar emocional.

Compartir los sentimientos con la pareja, ayudarse y mantener una comunicacion regu-
lar y préxima.

Procurar que el nino esté siempre acompanado por algin miembro de la familia. Es
importante asimismo hacer turnos para descansar y administrar las fuerzas; la vida hos-
pitalaria desgasta. Los padres y los demés hijos necesitan de algunos ratos juntos para
compartir sus sentimientos.

Si se cree necesario, pedir ayuda y apoyo a los profesionales para hablar de los senti-
mientos.

Es facil que el ritmo de vida de todos los de casa haya variado a raiz del ingreso de tu her-
mano; todo es diferente y tu puedes creer que algunas cosas van mal en casa. Procura
poner de tu parte y facilita, todo lo que puedas, que haya buen ambiente. Esta serfa una
manera de manifestar tu interés y tu aprecio por tu hermano enfermo.

Si notas que tus padres estan tristes, habla con ellos. Pregtntales como estd tu herma-
no, pideles que te expliquen por qué estan apenados... Ayudales a sentirse mejor. Ellos
también necesitan tu apoyo.

También puedes hablar con tu hermano y compartir con él como estd el resto de miem-
bros de la familia.

En las épocas de hospitalizacién puedes ayudar mucho a tu amigo para que no se sienta
solo, triste y alejado de su ambiente. Visitalo siempre que sea conveniente y puedas;
escuchale, hablad de lo que os interese, también de cosas agradables; explicale lo que
le pueda interesar...

Respeta la tristeza de tu amigo enfermo, quizéds habra cosas que no entiendas; acéptalo.
Mds adelante ya podrds compartir lo que ahora esta viviendo.

Hacer participes a los padres de los momentos ludicos en los que participe el nifo.
Procurar que, mediante las actividades que se realicen, se cree un espacio de diversion
que permita a ninos y familiares vivir por encima de la propia tristeza.
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Si se observa a alguna familia muy afligida o preocupada, seguin el circuito establecido
por el hospital donde se realice el servicio, compartir la situacién con el profesional que
les atiende, con su referente...

«La relacion con mi hermana ha cambiado un poquito
porque no nos vemos tanto. Ella esta triste porque,
como yo no estoy en casa, no es como antes...»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

La hospitalizacién supone un cambio importante en las rutinas familiares y, especialmente, en
las relaciones. Es facil que el trato y la convivencia con los adultos se mantengan a lo largo de
la estancia en el hospital; en cambio, con los hermanos resulta mas complicado. Influyen, entre
otros factores, el estado del enfermo, la edad de los otros nifios y la normativa hospitalaria. Pero
los hermanos se afioran, se necesitan y es conveniente cuidar esta relacion.

Recomendaciones

Preguntar al nino por sus hermanos, cémo se llaman, qué hacen, cémo son, cuéndo le
visitan, etc.

Manifestar proximidad e interés el dia que conozca a los hermanos del nifio.

Cuando se atienda al menor enfermo, si los hermanos estdn de visita, mostrarse atento
y cordial con ellos.

Favorecer que los hermanos de los pacientes puedan visitarle. Revisar la permisividad de
acceso de los nifos a las salas de hospitalizacion y la adecuacién de los horarios de visita.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bésicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

Es l6gico que tu hermano te encuentre a faltar, como tu le puedes echar en falta a él.
Cuando habléis, dile que piensas en él; pide a tus padres que se lo digan de tu parte.
Lldmale, enviale una foto de la habitacion del hospital, de cosas que has hecho, etc. Asf
podra hacerse mejor una idea de cémo te va.
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* Maéndale, con la ayuda de tus padres, un dibujo, una carta en la que le expliques qué
haces, preguntale cosas...

* Cuando te visite, mantén un buen ambiente. Ademas de jugar, podéis hablar, explicar
cdmo os ha ido el dia, anécdotas, novedades...

*  Hacer participe a los otros ninos de la situacion del hermano y transmitirles la importan-
cia de su colaboracién y presencia activa en esos momentos.

*  Explicar al nifio enfermo que su hermano pregunta por él y se interesa.

*  Facilitar la comunicacion entre los nifios y, si es preciso, hacer de intermediario.

+  Sipreocupa la salud del resto de los nifios, preguntar a los profesionales qué se puede
hacer.

*  Procura mantener las costumbres que teniais en casa, a pesar de que la hospitalizacion
de tu hermano haya variado el ritmo de vida habitual.

* Mantén el contacto con tu hermano, que te necesita. Encuentra la mejor manera de que
te sienta proximo mientras estd en el hospital; ademas de visitarle, puedes llamarle o
usar el chat.

* Haz que note que piensas en él. Le puedes enviar noticias o direcciones de Internet que
le pueden gustar, juegos..., lo que tu sabes que le puede ayudar a pasar mejor el dia en
el hospital.

*  Puedes mandarle una sorpresa, algtin detalle que sepas que le gusta para que te sienta
cerca.

*  No tengas miedo de hablar con tu hermano de su enfermedad, la naturalidad al tratar
el tema le ayudara.

*  Preguntar al niflo por sus hermanos, cémo se llaman, qué hacen, cémo son, cuédndo le
visitan, etc.

*  Manifestar proximidad e interés el dia que conozca a los hermanos del nifio.

*  Mostrarse atento y cordial con los hermanos del paciente cuando los vea.

«Quiza no viene nadie a verte... pero cuando vienen,
viene todo el mundo y entonces, al final,
te acaban agobiando...»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

Recibir visitas, hablar por teléfono o conectarse a Internet son herramientas que ayudan a mante-
ner el contacto con la familia y los amigos. Y en un proceso de enfermedad y de hospitalizacién,
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conviene mantener las relaciones sociales, especialmente aquellas que puedan ayudar al nifio
hospitalizado.

Recomendaciones

*  Preguntar al nifo si tiene ganas de recibir visitas. En funcién de la respuesta y segun la
patologia y su estado de dnimo, recomendar unos horarios de descanso en los que se
sugiera no recibir visitas. Pactarlos con ély la familia.

*  Proponer a la familia hacer una planificacion de las visitas y que la transmitan a sus fa-
miliares y allegados. De esta manera, aquéllas seran realmente generadoras de bienestar
emocional para el paciente.

*  Ajustar el tiempo de realizacién de los cuidados y tratamientos, siempre que sea posible,
si el nino tiene visita.

*  Pedir que salgan algunas personas de la habitacion si se considera que en algin mo-
mento estd demasiado llena. Hacerlo con tacto, pero de forma clara. Es necesario que
este criterio se aplique en todas las habitaciones de la sala de hospitalizacién.

+  Ofrecer otros espacios del hospital si las visitas desean permanecer més tiempo. Infor-
mar acerca de cudles son y donde se hallan.

* Informar al nifoy a la familia de los medios de que dispone el hospital para comunicarse
con los amigos vy los familiares y asegurarse de que saben como funcionan. Las visitas
no son el Unico medio para sentir cerca a los seres queridos.

*  Poner a disposicion de los pacientes y sus familias espacios que permitan acoger a
varias personas, compartiendo conversaciones, juegos...
* Recomendar un nimero maximo de personas permitido en la habitacion.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones basicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Valora que las personas que vienen a verte lo hacen cuando pueden. Como te quieren y
saben que no estas bien, entenderdn que no siempre es buen momento para ti. Pide a
las visitas que respeten tu situacion.

*  No te sepa mal pedir a un familiar o amigo que cambie su hora o su dia de visita porque
no te encuentras bien, o tienes que hacer algiin tratamiento o prueba; seguro que lo
entenderd. Eso no debe incomodarte.

+  Seguramente tendrds la opcion de hablar por teléfono con los que echas en falta o de
conectarte a Internet y hablar con ellos. Aprovéchalo; seguro que a ellos les gustard y tu
también te puedes sentir mejor.
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Si tienes muchas visitas, elabora un plan para distribuirlas de manera que te ayuden
a sentirte mejor. Tus padres pueden ayudarte en esta cuestion y hacérselo llegar a las
personas que te visitan habitualmente.

Cuando se estd en el hospital, el dia puede pasar muy lentamente, te puedes aburrir,
incluso sentirte olvidado y creer que nadie se acuerda de ti. No tiene por qué ser asf; a
veces, es dificil poder desplazarse al hospital. Valora las visitas que tienes; procura ser
agradecido y cordial.

Observar el estado de animo del nifo y preguntarle qué necesita. Ayudarle en esta re-
flexién: a veces es dificil formularla.

Tener en cuenta, a la hora de recibir visitas, las necesidades de las demads personas, si
se comparte la habitacién.

Respetar las decisiones del menor respecto a la voluntad o no de recibir visitas, de hablar
por teléfono o de conectarse a Internet. Si se nota que habitualmente rehuye el contacto,
interesarse por las causas y, si se cree necesario, solicitar la valoracién del psicélogo.
Organizar las visitas teniendo en cuenta, siempre que sea posible, las preferencias del
nino. Valorar la conveniencia de hacer una planificacion.

Animar al nifio a utilizar otros canales para relacionarse con la familia y los amigos: el
teléfono o el ordenador pueden contribuir a reducir el nimero de visitas, si es que éstas
no aportan bienestar al enfermo.

Utilizar los momentos en los que el nino estd acompanado por otras personas de su
confianza para concederse un tiempo de respiro. La familia debe cuidarse para continuar
cuidando bien.

Pregunta a tu hermano cudndo prefiere que vayas a visitarlo y ofrécete para hacer alguna
actividad con él.

Site apetece estar a solas con tu hermano y a él también, pedidlo, amablemente, a quien
esté con vosotros.

Tu amigo es el mismo de siempre. Ayudale a seguir sintiéndose parte del grupo.
Consulta con tu amigo o su familia cual es el mejor momento para ir a visitarle antes de
ir.

Haz turnos para evitar ir todos juntos un mismo dia o0 a una misma hora y que otros dias
o0 en otros horarios no vaya nadie a visitarle. Recuerda que puede ser que en el hospital
esté restringido el numero de visitantes.

También tienes la opcion, entre visita y visita, de utilizar el teléfono o el ordenador para
comunicarte con tu amigo.

Encuentra la manera de hacerle llegar alguna tarjeta u otro objeto realizado por ti, por los
amigos o por los comparfieros de clase para que os sigdis sintiendo préximos. Vuestro
amigo enfermo necesita saber que sus amigos y comparieros estdn a su lado y que ahora
también puede contar con ellos.
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* Sila hospitalizacién se alarga, procura dar muestras de tu amistad a lo largo de todo el
tiempo, no sélo los primeros dias.

+ Comprobar que el paciente y la familia conocen el horario de la tarea voluntaria y que éste
se ajusta a sus necesidades. Si hubiera algun incidente, comunicarlo a la coordinacion
del voluntariado segun el circuito establecido en el hospital donde se preste el servicio.

*  Pactar directamente con el adolescente cuando es el momento adecuado para acompa-
Rarle.

* Valorar si hay demasiadas personas en la habitacién y molestan. Comunicarlo al perso-
nal sanitario para que resuelva la situacion.

EL ENTORNO FiSICO

Promover la creacion en el hospital de espacios adecuados a las necesidades de la infancia
supone la comprension de como se utilizan dichos espacios y quiénes los utilizan.

Durante la hospitalizacion, se presenta una variedad de estimulos desconocidos que acarrean,
habitualmente, connotaciones negativas —malestar, dolor, sufrimiento...— y que pueden afectar
al proceso terapéutico. Los sentidos captan estos estimulos, que son resignificados y permiten ir
construyendo la experiencia hospitalaria.

Por lo tanto, es necesario poseer una perspectiva amplia de la utilizacién de los espacios y los
recursos del hospital de modo que se pueda valorar el impacto que su disefio y utilizacién tiene
en el bienestar emocional del menor enfermo y de quienes lo rodean.

La habitacién, o la parte de habitacién que corresponde a cada nino, como espacio que sienten
mads propio del hospital, calificada como refugio por muchos de ellos, requiere un tratamiento
especifico en la adecuacién del espacio, con el fin de favorecer la personalizacion.

Adecuar los espacios a la convivencia, los vinculos familiares y las nuevas relaciones sociales que
se generan en el entorno hospitalario promovera la creacion de un espacio vital que facilite los
procesos de atencion y contribuird a hacer de la estancia en el hospital una experiencia positiva.

«Me gustaria tener una guia para ver el hospita],
todo, todo; no perderme nada, ni una puerta aunque
sea de aparatos.»
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JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

El nifio se halla en un espacio que le es extrafio, que le genera temor e inquietud. Las condiciones
fisicas en las que se encuentra potencian estos sentimientos. A la vez, para muchos ninos, un
ambiente tan diferente puede provocar curiosidad, necesidad de conocer algo mas de lo que ve.
Facilitar el acceso a algunos espacios le ayudaré a desmitificar el hospital y desterrar fantasmas;
sera muy beneficioso para él.

Recomendaciones

Mostrar al nifo los espacios a los que tiene acceso de la planta donde va a permanecer
ingresado y del hospital si su estado de salud lo permite.

Facilitar que utilice los espacios comunes de la planta, que no se quede Unicamente en
la habitacion.

En el caso de que tenga que ser atendido en alguna unidad con mucho aparataje —qui-
réfano, UCI, camaras de aislamiento...—, procurar describir o mostrar al nifo/a dichos
espacios. Es importante que los pueda conocer de forma anticipada, que se le explique,
si es pertinente, para qué sirven los aparatos y que conozca a los profesionales que alli
le atenderan.

Elaborar un protocolo de acogida que incluya el conocimiento de los espacios de la
planta y del hospital de los que pueden disfrutar los ninos y sus familias.

Disenar material audiovisual para mostrar al nino, si es necesario, zonas con acceso
restringido.

Incluir en la pagina web del hospital materiales de presentacion del centro hospitalario
adecuados para nifios de diferentes edades, para facilitar que se familiaricen con el lugar
antes del ingreso.

Organizar, periédicamente, visitas guiadas para nifos hospitalizados y sus familias, con
el soporte del voluntariado del centro. Dar a conocer el hospital y fomentar el respeto
por la actividad sanitaria.

Promover que las escuelas del entorno del hospital lo visiten, como parte de la actividad
educativa preventiva. Desmitificard el hospital y sensibilizard a los alumnos, que son
potenciales usuarios.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones basicas; es necesario que la actuacién del profesional se ajuste a
la edad del paciente.
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* Pregunta a los profesionales si quieres conocer alguin espacio concreto del hospital; ellos
te informaran vy, si es posible, incluso te lo podrén ensefar.

* Hay espacios en el hospital a los que sélo pueden acceder los profesionales; por ello es
importante que hagas caso de las indicaciones que te den. Hay que respetar su trabajo.

+  Existen otros espacios en el hospital en los que estan otros nifios y sus familias y, por lo
tanto, no puedes acceder. Hay que proteger su intimidad.

* Ayudar al nifio a comprender la necesidad de respetar la intimidad de los otros nifios y
familias y los espacios de trabajo de los profesionales.

*  Puedes ir con tu hermano, si su salud lo permite, a diferentes espacios de la planta o del
hospital a los que os sea posible. No os quedéis solo en la habitacion cuando le visites;
pasear puede ser divertido.

*  Puedes ir con tu amigo, si su salud lo permite, a diferentes espacios de la planta o del
hospital a los que os sea posible. No os quedéis solo en la habitacién cuando le visites;
pasear puede ser divertido.

*  Proponer la entidad correspondiente que, en coordinacion con el hospital, realice perio-
dicamente actividades encaminadas a conocer los espacios del hospital de manera que
se contribuya a desmitificar los misterios que encierran para los nifios.

* Mostrar al paciente los espacios a los que tiene acceso de la planta donde va a perma-
necer ingresado y del hospital, si su estado de salud lo permite.

+  Facilitar, si es adecuado para el nifio, que utilice los espacios comunes de la planta, que
no se quede en la habitacion unicamente. Acompanarlo siempre que sea posible.

«Mi hospital ideal seria el que tuviera unas camas siaper
grandes con un colehon que te hiciera masajes...”...»

]USTIFICACI6N DE LA RECOMENDACION

Para percibir bienestar emocional es necesario tener cubiertas las necesidades mas basicas,
entre las que se encuentran el confort fisico y la comodidad, proporcionadas por la habitacién y
el entorno hospitalario en general.

Ademds de las politicas de seguridad del entorno, es también importante definir las politicas
de adecuacion, que velen por las condiciones de confortabilidad de los espacios, decoracion y
colores, limpieza, olores, iluminacién, control de ruidos, tacto de sabanas y almohadas, dureza
del colchon...
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La rica imaginacion de los nifios resulta inspiradora para concretar el confort y la comodidad que
ellos esperan de los espacios del hospital.

Recomendaciones

+  Colaborar con la gerencia en la identificacion de posibles mejoras en la habitacion o en
los espacios comunes para incidir en el bienestar emocional del nino.

*  Hacer propuestas concretas si se detecta alguna necesidad en la adecuacion del entor-
no, a través de los canales existentes en el hospital.

*  Escuchar las ideas del nifo y de su familia sobre la adecuacion del entorno y ayudar a
interpretar sus deseos. Si se considera adecuado, compartir esta informacién con el
equipo de profesionales que atiende al paciente y procurar transmitir la informacion
para que la gerencia la tenga en cuenta en la toma de decisiones.

*  Animar al nino a personalizar su habitacién o el espacio de habitacion que le correspon-
da, si la normativa del hospital lo permite.

*  Procurar que el espacio favorezca la comodidad durante la hospitalizacién. Tener en
cuenta que los nifios y las familias permanecen muchas horas en pocos espacios.

* Establecer canales para recibir las ideas de los pacientes, sus familias, los profesionales
y los voluntarios con el fin de mejorar el entorno hospitalario.

* Velar por la adecuacion, revision y mantenimiento de las instalaciones, el equipamiento
y el mobiliario.

* Facilitar la participacién de grupos de profesionales implicados en el tratamiento para
llevar a cabo los proyectos de reforma.

+  Considerar el aumento del espacio en las habitaciones cuando se realice una reforma.

* Impulsar que las cdmaras y las habitaciones de aislamiento sean lo mds confortables
posible. Procurar que los padres se sientan minimamente a gusto; necesitan descansar
para continuar acompafando.

*  Potenciar la personalizacion de la habitacién por parte del nino.

* Facilitar que las habitaciones dispongan de un soporte tipo pizarra para que los menores
puedan personalizar el espacio con fotos, dibujos, etc.

*  Favorecer la creacién de espacios ludicos y variados, que estimulen el interés visual,
auditivo y tactil.

* Adecuar, si es posible, espacios de esparcimiento al aire libre.

*  Equipar algun espacio comuin con material deportivo estético, como bicicletas o cintas
de correr, para que los nifios hospitalizados puedan repracticar algun ejercicio fisico
siempre que su estado de salud lo permita.

+  Contar con los maestros y el voluntariado para decorar los espacios comunes con traba-
jos hechos por los propios ninos.

*  Pedir la colaboracién de artistas locales, alumnos de escuelas de bellas artes, etc., para
decorar con motivos infantiles algunas de las instalaciones del hospital.
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A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bésicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Los profesionales del hospital intentan hacer tu estancia lo mas agradable posible. Diles
si crees que te pueden facilitar alguna cosa para sentirte mejor.

*  Pregunta si puedes decorar tu habitacion; si te lo permiten, decérala, hazla un poquito
mds tuya mientres estés ingresado, ponla mas alegre. Puedes decorarla con cosas que
hayas llevado de casa y que para ti sean importantes, con las postales que te manden
tus amigos..., con todo lo que se te ocurra. Para reinventar tu espacio pide ayuda a tu
familia, a enfermeria a los maestros del hospital o al voluntariado.

* Recuerda que el hospital es un espacio que debe estar muy limpio; asi que debes procu-
rar tener solo las cosas que consideres necesarias. De esta forma favorecerds el trabajo
del personal de limpieza.

* Intenta mantener el orden en tu habitacién; seguramente te sentirds mds a gusto, y
también los que te visiten.

*  Piensa cémo puedes mejorar los espacios comunes e inventa actividades que se podrian
hacer para alegrar tu dia a dia y el de los otros nifios. Y da vida a tus ideas; cuéntaselas
en enfermeria o a los maestros, a quienes seguro que se les ocurre cémo realizar algo
parecido a lo que tu has pensado.

* Lo cotidiano pasa a un segundo plano cuando se ingresa en un hospital. Hay que re-
cuperar en lo posible las rutinas domésticas y los juegos, de la manera mas parecida
posible a como lo hacian en casa.

*  Preguntar si pueden personalizar la habitacién o la parte de habitacién que les corres-
ponda y, en caso afirmativo, animar al nifio a hacerlo. Se pueden llevar al hospital
aquellos objetos o juguetes que para el menor son especialmente significativos, siempre
que no distorsionen la dinamica del hospital. Es importante para hacerle sentir mejor.

*  Proporcionar al nifo su juguete o libro preferido puede ayudarle a sentirse seguro.

* Hablar con los profesionales de los deseos del nifo, para que puedan mejorar su confort.

* Si se tienen sugerencias de mejora a nivel de adecuacién del entorno, presentarlas en
el Servicio de Atencion al Usuario, donde se encargardn de gestionarlas. Quiza no se
podran obtener beneficios inmediatos de la mejora, pero si lo haran las familias que
ingresen posteriormente.

* Anima a tu hermano a decorar la habitacién del hospital para que se sienta lo mejor po-
sible. Puedes llevarle alguna cosa hecha por ti. Es una forma de manifestarle tu estima
y le hard pensar en ti cuando lo vea.



5. Recomendaciones especificas 123

* Anima a tu amigo a decorar la habitacion del hospital para que se sienta lo mejor po-
sible. Puedes llevarle alguna cosa hecha por tiy el resto de amigos. Es una manera de
manifestarle vuestra estima y le hard pensar en vosotros cuando lo vea.

+  Colaborar con el nifio para personalizar la habitacion o el espacio de habitacion que le
corresponda, si las normas del hospital lo permiten.

* Ayudar a desarrollar la creatividad y la capacidad de transformacion del paciente, me-
diante las actividades que realice, permitiéndole manifestar sus gustos e intereses.

+  Colaborar para que el nifio se sienta mejor en el hospital, proponiendo ——de manera
detallada y justificada—las posibles mejoras en el entorno que se sugieran y las que se
puedan detectar. Utilizar los canales de comunicacién establecidos en el hospital.

]USTIFICACI6N DE LA RECOMENDACION

La convivencia en el hospital es importante. Generar espacios y momentos confortables contri-
buye a vivir de forma positiva la hospitalizacién por parte de los nifos y sus familiares.

Las normas de convivencia contribuyen a facilitar este objetivo, y hay que cumplirlas. Es necesa-
rio respetar los espacios propios y saber compartir los comunes para que todos se sientan més
comodos y se potencien interacciones positivas entre las familias y los nifios hospitalizados.
También ayuda a los profesionales para que realicen mejor su trabajo.

Recomendaciones

* Cumpliry hacer cumplir las normas establecidas por el hospital.

+ Sise considera que algun nifio o familia no las cumple, asegurarse de que las conocen
y explicar la necesidad de cumplirlas para mantener la convivencia en el hospital y favo-
recer la empatia.
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Incorporar, en el documento de acogida, las normas de visita y los horarios del hospital
o hacerlas visibles en algun lugar de la habitacion.

Exigir el cumplimiento de las normas.

Procurar que, en la medida de lo posible, los nifos que comparten habitacion tengan
una edad similar. Esto puede promover interacciones positivas y crear lazos de amistad.
Fomentar estrategias que permitan un correcto abordaje multicultural, dando una res-
puesta adecuada a pacientes y familias de origen extranjero.

Establecer mecanismos que den una respuesta adecuada a los ingresos hospitalarios de
caracteristicas especiales (ingresos carcelarios, familias con ¢rdenes de alejamiento...).

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifo, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

Respeta las normas del hospital; estan creadas para garantizar la convivencia. Colabora
en su cumplimiento.

Informate de los horarios de visita, las horas de silencio... y respétalos.

Conoce las normas sobre el uso de tecnologias (TV, musica, moviles...) que pueden
resultar molestas o invasivas para los demas. Si observas que su uso molesta a las
personas con las que compartes el espacio, desconéctalos.

Haz buen uso de los espacios comunes, de manera que tu comportamiento haga un
poco mds agradable la estancia a otros nifios o familias que también los usan.

Expresa adecuadamente lo que te molesta, para tratar de solucionarlo.

Valora lo que tienes. Disfruta al maximo de tu habitacién y de todos los espacios del
hospital.

Procura compartir tu tiempo y tus cosas con los otros ninos hospitalizados; puedes
hacer nuevos amigos.

Cuida el material del hospital; a los nifios que ingresen posteriormente les gustara en-
contrarlo como tu lo has encontrado.

Respetar las normas del hospital; estan creadas para asegurar la convivencia y la correc-
ta atencion sanitaria. Informarse de los horarios de las visitas, las horas de silencio, el
uso de tecnologias, etc.

Procurar que el nifio haga un buen uso de los espacios comunes, de manera que su
comportamiento no moleste a otros. En caso contrario, reconducir la situacion.

En el hospital se comparten los espacios y los materiales; valorarlos, cuidarlos y fomen-
tar esta actitud en el menor.

Respetar los hébitos y las costumbres de las diferentes familias que comparten espacio
en el hospital; solicitar que ellos, a su vez, lo sean con nosotros.
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*  Facilitar la interaccion del nino con los otros ninos hospitalizados, para que compartan
espacios, objetos, juegos, etc.

*  Agradecer lo que los demas le prestan; muchas personas intentan hacer todo lo posible
para que se sienta lo mejor posible.

*  Respeta las normas de convivencia, para no molestar a las otras personas que estan en
el hospital.

* Integra a otros nifios en los juegos y las actividades que compartas con tu hermano.
Esto le ayudard a hacer nuevos amigos.

*  Respeta las normas de convivencia, para no molestar a las otras personas que estan en
el hospital.

* Integra a otros nifios en los juegos y las actividades que compartas con tu amigo. Esto
le ayudard a hacer nuevos amigos.

*  Promover, entre los nifios hospitalizados, el conocimiento y el respeto hacia las normas
del hospital.

* Fomentar la interrelacion y organizar juegos grupales entre los ninos hospitalizados.

* Informarse de las actividades grupales promovidas por la entidad de voluntariado en las
que se puedan integrar los hermanos e invitarlos a participar.

ACTIVIDADES EN EL HOSPITAL

La educacion y el entretenimiento son cuestiones basicas para el desarrollo emocional, social y
cognitivo de los ninos.

La educacién en el dmbito hospitalario, ademas de facilitar la continuidad de la escolarizacion
—que es un derecho del nifio — permite la creacion de espacios de interaccién y vinculo con otros
ninos que pueden ayudar a normalizar la experiencia hospitalaria y promover una mejor estrate-
gia de afrontamiento de la situacion.

Se han de posibilitar los recursos que permiten el acceso a la educacion, mediante la dotacion de
personal especializado, asi como del material didactico y los espacios apropiados para el proceso
de ensenanza y aprendizaje.

Respecto a las actividades que se realizan de tipo ludico-recreativo y terapéutico, es necesario
que permitan al nifio y a su familia ocupar el tiempo libre de manera significativa. Contribuyen a
mejorar el bienestar emocional y, por ende, inciden positivamente en la calidad de vida.
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Las diferentes actividades que se realizan en colaboracion con las organizaciones que trabajan
conjuntamente con el hospital permiten dinamizar la estancia y facilitan la asimilacion de la expe-
riencia para que impacte positivamente en el proceso terapéutico.

<La eseuela del hospital me gusta, hace que la vida aqui
sea mas normal. Te ayudan con las cosas del cole.
Es un lugar en el que te sientes bien.»

JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

La hospitalizacion de un nifio o un adolescente representa cambios en su vida diaria, entre los
cuales uno de los mds significativos es la interrupcion de su asistencia al centro escolar. Supone
la suspension del ritmo de trabajo, la ruptura de la relacién con sus companeros y sus maestros...
Algunas de estas circunstancias se pueden paliar mediante las aulas hospitalarias.

En ellas los maestros atienden al alumno hospitalizado para dar continuidad, en la medida de lo
posible, al proceso educativo. Incide positivamente, ademas, en la socializacion. Esta atencion
educativa puede ayudar a normalizar la experiencia del ingreso hospitalario, tanto para el nifo
como para su familia.

Recomendacion

* Promover el conocimiento del aula hospitalaria y facilitar la asistencia a ella, también en
las hospitalizaciones cortas.

* Apoyary favorecer |a tarea del maestro hospitalario; éste realizard un seguimiento esco-
lar individual, que permitird una adecuada reincorporacién a la escuela.

* Facilitar informacion a los maestros del aula hospitalaria, mantener una coordinacién
periddica para realizar un adecuado seguimiento del nino.

*  Procurar coordinar la atencion sanitaria del menor —horarios de medicaciones y cuida-
dos—con el horario del aula hospitalaria, y respetar, en la medida de lo posible, las horas
de atencion educativa, buscando un equilibrio beneficioso entre el bienestar fisico y
emocional del nifio.

+  Transmitir al nino hospitalizado la importancia de que se esfuerce para continuar con el
proceso de ensefianza y aprendizaje.

*  Preguntar regularmente por la actividad escolar del menor, e interesarse; comentar y
valorar las tareas que el nino realiza en el aula hospitalaria.

* Anpesardela posible evolucion negativa de la enfermedad, contemplar la conveniencia de
mantener el trabajo del maestro, sobre todo si es un alumno ya conocido. Posiblemente
el docente contribuird a mejorar el bienestar emocional del menor en esta situacion.
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* Siel centro no dispone de aula hospitalaria, realizar los trémites necesarios para que los
pacientes pediatricos puedan disfrutar del derecho a la educacion.

* Impulsar el conocimiento del aula escolar y la tarea de los maestros. Explicar que ejercen
su labor tanto en el aula como individualmente en las habitaciones, en la UCI, en las
cadmaras de aislamiento, etc.

* Incorporar en las guias de acogida del centro la descripcion del aula hospitalaria, su
finalidad y donde se encuentra ubicada.

*  Velar porque se guarde la debida consideracién a los maestros del aula hospitalaria
como miembros de los equipos pedidtricos y facilitar su integracion; la vision del nifio
que pueden aportar complementara la que se percibe desde el ambito sanitario.

*  Procurar que el aula hospitalaria sea un espacio agradable, calido, arménico, donde los
ninos se sienta a gusto.

* Adaptar los espacios y las habitaciones para que los pacientes pedidtricos puedan seguir
la escolarizacion.

* Dotar el hospital con todo lo necesario para llevar a cabo la tarea docente y el aprendi-
zaje por parte de los nifios.

*  Facilitar el uso de las tecnologias de la informacion y de la comunicacién en el aula
hospitalaria y en las habitaciones, especialmente en aquellas que acogen pacientes que
permaneceran mucho tiempo ingresados.

A continuacién presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio/a, a su
familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.

* Aunque ahora estds en el hospital, cuando puedas volverds a tu escuela o a tu instituto.
Conviene que procures trabajar, para no atrasarte en tus estudios.

*  Pregunta si en el hospital en el que estas hay un aula hospitalaria y si es posible que asis-
tas a clase. El aula hospitalaria es muy diferente a tu escuela o instituto. Puede ser que te
dé pereza o no tengas muchas ganas de ir. Ten en cuenta que ademas de para aprender,
las clases te ayudardn a distraerte y sentirte mejor. Pueden ser una ocasién para conocer
a otros ninos que viven situaciones parecidas a la tuya. Pruébala y luego podrds opinar.

*  Sino puedes salir de la habitacion, solicita que un maestro acuda a darte clase alli.

+  Sitienes que estar unos cuantos dias ingresado, procura que te lleven tu material esco-
lar; asi seguirds trabajando y no te atrasaras en relaciéon a tus companeros.

*  Situingreso se prevé largo, el maestro del aula hospitalaria puede hablar con tu maestro
o tutor para saber los trabajos que estan haciendo tus compafieros y que tu los hagas
en el hospital.

+  Sialgln dia no te encuentras suficientemente bien como para trabajar, diselo al maestro
del hospital. Te puede sugerir otras tareas que te gusten y que si puedas hacer.
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*  Procura estar en contacto con tus amigos de la escuela o el instituto para saber lo que
pasa mientras tu no estds; cuando vuelvas, te gustara haber estado informado.

+  Seguro que tu tutor y tus maestros o profesores del centro escolar pensardn en tiy
querran saber como sigues. Si tienes ganas de verlos, diles que te gustaria que te fueran
a visitarte. También les puedes enviar noticias tuyas: como te encuentras, cémo evolu-
cionas... Si necesitas alguna cosa, también se la puedes pedir.

+  Comprender como se siente el nino como consecuencia de la ruptura de la vida cotidia-
na; la escuela es muy importante para él, pues es, ademds, un espacio de socializacién.

* Animarlo a asistir al aula hospitalaria lo antes posible, o bien que reciba la atencién del
maestro en la habitacién. El maestro, ademds de contenidos escolares, puede sugerirle
muchas actividades y ofrecerle recursos que contribuyan a reforzar su bienestar emocio-
nal durante los dias que permanece en el hospital.

*  Fomentar que el menor mantenga la relacion con sus companeros de la escuela a través
del correo electrénico, la webcam, mediante el intercambio de escritos, la organizacion
de visitas al hospital...

* Informar a la escuela, la direccion, el maestro o el tutor del menor enfermo y el tutor de
los otros nifos en qué situacion se encuentra la familia. Expresarles como les pueden
ayudar, en qué pueden colaborar, tanto en relacién al nifio hospitalizado como a los
hermanos e incluso a los padres.

*  Puede ser que tu hermano acuda a la escuela del hospital; si es asi, interésate por los
trabajos que hace.

* Y sino va, averigua el motivo por el que no asiste, comentadlo y sopesad los pros y los
contras.

*  Comparte el dia a dia de la escuela con tu amigo, explicale los deberes, las cosas que
pasan...

*  Situ amigo te lo pide, inférmale de los trabajos escolares que hacéis; puede ser que los
profesores del centro escolar ya se lo hayan dicho al maestro del hospital.

* Situ amigo va al aula del hospital, interésate por los trabajos que hace.

* Y sino va, averigua el motivo por el que no asiste, coméntalo con ély sopesad los pros
y los contras.

* Reforzar las tareas escolares programadas, de forma coordinada con los maestros del
aula hospitalaria, si las tareas de voluntariado asignadas lo requieren.

«Cuando me aburro mucho, me dan los bajones...»
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JUSTIFICACION DE LA RECOMENDACION

La distribucién del tiempo en el hospital resulta complicada tanto para los nifnos como para las
familias. Aparte del componente negativo que comporta el aburrimiento, puede ser también un
sintoma positivo, que manifieste que fisicamente el paciente pedidtrico se encuentra mejor.

Recomendaciones

* Informar al nifio de las actividades que se realizan en el hospital y animarle a participar
junto con sus familiares. Si es posible, participar con él en algin momento de la actividad.

* Interesarse por las aficiones del menor, sus deseos, fechas significativas... Son cuestio-
nes que le ayudardn a entablar una conversacion mds facilmente.

*  Proponer al paciente la realizacion de algunas tareas que pueda asumir y que le hagan
sentir util; a los nifios les hace sentir bien el hecho de poder colaborar con los profesio-
nales.

*  Motivar al al nino si se observa que esta decaido. Si se considera necesario, solicitar la
intervencion de profesionales especializados.

*  Dotar el hospital de espacios ludicos que permitan a los nifios distraerse.

*  Proveer estos espacios de material adecuado para las diferentes edades de los pacien-
tes pediatricos. Dichos espacios, ademds de juguetes, juegos, consolas y televisores,
pueden estar equipados con aparatos estdticos para practicar deporte.

* En la medida que la organizacién del hospital lo permita, procurar que los nifos que
puedan, en funcién de su estado de salud, tengan acceso a un espacio exterior.

*  Proporcionar un plan de actividades variado que permita al menor hospitalizado ocupar
el tiempo libre de manera significativa.

* Incluir actividades ludicas y recreativas, asi como terapéuticas.

* Impulsar la celebracién de las fiestas tradicionales y de los cumpleafios de los ninos
hospitalizados.

+  Coordinar las actividades del voluntariado de manera que tengan una distribucion tem-
poral adecuada, con el fin de evitar el solapamiento de contenidos.

+ Difundir el plan de actividades, para facilitar la participacién de los ninos y las familias.

* Promover la elaboraciéon de una revista del hospital para difundir de las actividades
realizadas.

A continuacion presentamos algunas recomendaciones sobre este tema, dirigidas al nifio, a su

familia y referentes sociales —miembros adultos, hermanos y amigos—y al voluntariado.

Estas son las recomendaciones bdsicas; es necesario que la actuacion del profesional se ajuste a
la edad del paciente.
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Informate acerca de las actividades que se organizan en el hospital y, en la medida de tus
posibilidades, intenta participar.

Utiliza los distintos espacios del hospital creados para que te puedas distraer.

Piensa en lo que te gusta para ocupar tu tiempo libre y adéptalo para poder realizarlo en
el hospital. Si no lo consigues, pregunta a tu familia, a los voluntarios o a los profesiona-
les, a ver si a ellos se les ocurre cdmo hacerlo.

Propdn sugerencias de actividades que te gustaria llevar a cabo en el hospital a través
de los canales existentes.

Procurar que el nino no se aburra. Preguntarle y buscar juntos cosas que puedan realizar.
Intentar que ria.

Proponerle realizar alguna actividad de las que le gustan, tras hacer las adaptaciones
pertinentes.

Llevar de casa algun juguete, libros..., que le gusten mucho. Ir renovando el material de
casa que tiene en el hospital.

Explorar, con creatividad, nuevas cosas que el nifio puede hacer para entretenerse mien-
tras estd en el hospital.

Animarle a participar en las actividades que se realizan en el centro hospitalario y a
relacionarse con los otros ninos.

Programar las visitas de manera que interfieran lo menos posible con las actividades en
las que se relaciona con los otros pacientes pediatricos.

Propén a tu hermano diferentes actividades y juegos para que se divierta. Piensa que
pasa muchas horas en el hospital sin realizar actividades.

Animale a salir de la habitacidn, si esta autorizado a hacerlo, y a participar en las tareas
que se realizan en el hospital.

Pidele que te presente a los amigos que ha hecho en el hospital.

Propon a tu amigo diferentes actividades y juegos para que se divierta. Piensa que pasa
muchas horas en el hospital sin realizar actividades.

Animale a salir de la habitacion, si esta autorizado a hacerlo, y a participar en las tareas
que se realizan en el hospital.

Pidele que te presente a los amigos que ha hecho en el hospital.

Antes de proponerle ninguna actividad tener en cuenta las necesidades especiales o las
limitaciones del nino; hacer las adaptaciones pertinentes en las actividades.

Proponer al menor la realizacion de tareas que sean motivadoras para él, adaptadas a su
edad, su nivel madurativo y sus intereses.

Favorecer que tenga iniciativas para ocupar el tiempo libre de manera significativa.
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* Informarle de las actividades que se realizan en el hospital y animarle a participar y a
relacionarse con otros ninos.

*  Mantener actualizada la formacién como voluntario en relacion a los recursos ludicos y
los estados animicos de los pacientes pedidtricos.












De las propias voces de los nifios hospitalizados que han participado en el estudio cualitativo del
proyecto Miremos por sus derechos, con ojos de nifio surge el disefio de un hospital del futuro, una
imagen ideal a través de la cual expresan sus preferencias.

Revisando las diversas voces de este capitulo, es posible identificar algunas oportunidades de
mejora en el diseno, organizacion y funcionamiento de los hospitales pediatricos y de los servi-
cios de pediatria.

Algunas voces valoran que el hospital estuviese especialmente disefiado para nifios, adaptado a
diversas edades y circunstancias:

— «Primero... hay que pensar en los nifos; eso es lo primero. Bueno..., deberia tener
un poco de todo. A mi hay cosas de este hospital que ya me gustan, pero...»

— «Cosas divertidas para ellos... Cosas de ninos de meses hasta los 15 afios que dicen
que estan aqui.»

— «Aseos adaptados.»

— «Lopintaria de rosa para que tuviera més alegria, ¢no? O si no todo blanco, no sé...»

Otras destacan la importancia de que las habitaciones sean individuales, incluso en la UCl o, si
no es posible, que se compartan en funcion de las edades de los nifios. Les gustaria tener més
espacio:

— «Yo lo haria en secciones. Por ejemplo, a veces en la planta hay ninos de 15 afios en
una habitacién con un bebé... O igual en la General. Ella que tiene 15 afios y estaba,
a lo mejor, con un viejo de 8o. [Habitaciones individuales] también; o por edades.»

— «La UCI, que tuviera habitaciones, que no estuviera todo el mundo ahi... mirdndote
[...]. Bueno, entonces ya no seria UCI, ya no serian Cuidados Intensivos.»

— «Que las habitaciones y las cdmaras de aislamiento sean mas grandes.»

Del mismo modo, el confort en las habitaciones estarfa relacionado con el cuidado personal
(masajes, camas confortables y grandes...):

— «Una mezcla de un hospital y un hotel.»
— «Pues que fuera como un paraiso del Caribe [...], como si te fueses a Hawai. Que
no fuese todo hospital...»
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— «Podrian modificarlo; podrian hacerlo un poquito més a gustito, con un botén de
masajes...»

El hospital debe evitar el dolor y el malestar, las inmovilizaciones y, en general, el sufrimiento:

— «Gente que te estuviera atendiendo por si quieres algo..., pero claro..., como tienes
dolores, pues es lo malo. Pero si estuvieras aqui, simplemente aqui en una camilla
con sala de juego y todo sin dolores...»

— «Que no duela y que te puedas mover.»

— «Que nunca te duela nada cuando estés en la cama y que te hagan las cosas sin
dormirte.»

— «Que no te tengan que pinchar.»

La atencion seria realizada por profesionales con las cualidades que tienen una atribucién posi-
tiva para los ninos:

— «Con gente buena.»

— «Enfermeras amables.»

— «Cachas [enfermeros].»

— «jNovios! Tampoco estaria mal... Millonarios, fuertes y guapos.»

Algunas voces que hacen referencia a deseos concretos que tienen que ver con modificaciones
de las normativas; por ejemplo, en relacién al acceso a ciertos espacios y procedimientos que
generan mayor malestar, como las intervenciones quirtrgicas y el paso por el quiréfano y la UCI.

— «Permitir a los padres que se queden en la UCl.»

— «La UCl estaria muy bien con los padres; te podrias encontrar mejor.»

— «Tomarte un liquido para dormirte bien, y no que te pincharan ni nada.»

— «Operarte pero bebiéndote una cosita, y no ir al quiréfano, estar en planta.»

— «En el quiréfano dejar entrar a los padres y que se queden.»

— «Y que te operen aqui [en la habitacién] y te vean tus padres. Una puerta ahi [en la
habitacion] y ellos estan aqui, y ven como te operan. Una puerta, pero de cristal; asi
vigilarfan que todo fuera bien.»

Las visitas y estar acompafiados son aspectos muy importantes para sentirse bien, segun lo
expresado por los propios nifos:

— «Eso serfa muy importante. Si el nifo estd mal vale, que solo entren dos personas.
Pero si estd bien, que dejen estar a la tercera persona. Porque muchas veces cuando
entra una tercera persona, entra una enfermera y, a veces, no la dejan estar.»

— «lIral coley que pudieran venir tus amigos del cole aqui... Eso serfa guay.»

— «Un hospital solo para mi y mi hermano.»

— «Y los sofds donde duermen los padres, pondria algo mas cémodo.»
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También resulta relevante la organizacion de los cuidados:

— «Un hospital un poco mds guay [...]. Al menos seria un poco mds organizado, la
verdad. Porque cuando me hicieron la resonancia me dejaron desde las doce de
la noche sin comer hasta las cinco de las tarde... Y ayer estuve hasta las siete sin
comer.»

Identifican la comida y la vestimenta como oportunidades para mejorar su bienestar:

— «Los pijamas de aqui porque son muy feos e incomodos.»
— «Ya... Y ademds con botones...»

— «Una cocina con comida buena y gratis.»

— «Eh... No sé... Que hubiera un McDonald’s o una pizzeria...»

Los nifios manifiestan, ademas, curiosidad por conocer todos los espacios del hospital, pasear
por las plantas y elegir en cudl quedarse... Les gustaria que hubiese espacios exteriores, como jar-
dines y terrazas. Ademds, el hospital deberia tener una apariencia agradable, con equipamientos
y aparataje mas ligado a lo natural que a lo artificial:

— «Que las maquinas no sean cémo mdquinas... Asi como arbustos o flores; que la
cama sea una hamaca; [que parezca] que no estds en una habitacion, [que] estéds no
sé... en algun lugar relajante...»

— «Que pudiéramos ir a todas las plantas. Para ir visitdndolas en vez de solo quedarte
en una planta.»

— «Tener una guia [del hospital] para ver todo, todo, todo; no perderse nada..., no
perderse ni una puerta aunque sea de aparatos.»

— «Poder mirar en todas las puertas, aunque sean privadas... Pero sin tocar, solo para
ver cdmo son, nada mds.»

— «Pues la red esta la quitarfa... [una red que se ve por la ventana]. Y aqui pondria
una terraza grande para que los nifios pudieran salir un rato, cuando hace calory
demés.»

— «Jardines a la salida.»

El hospital ideal imaginado por los pacientes pediatricos estd vinculado a un entorno mas pla-
centero, ludico y de esparcimiento (piscinas, tecnologias para divertirse, cine, compras...). Cuenta
con espacios confortables, tanto para ellos como para sus familiares, y de entretenimiento:

— «Quetenga la Wiiy la Play en todas las habitaciones; que la sala de juegos tenga una
caja de piezas de esas para construir cosas.»

— «Con una sala de juegos y, una cancha de futbol y balon.»

— «Con porteria, con césped, cancha de basquet...»

— «Con un quiosco ahi al lado [de la habitacion].»

— «Como un centro comercial. Que hubiera de todo. Que pudiera comprar cosas,
comer algo bueno, ver una pelicula.»
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— «Pues... estaria la habitacion llena de tecnologia... Llena de cosas que diviertan a los
ninos.»

— «Que hablen con ellos, con nosotros, cosas para pasar el tiempo.»

— «Que tenga Play3, que tenga tele gratis y pantalla como la de un cine y palomitas.»

Aparecen también otras ideas, menos realistas y mas imaginativas, que pueden valorarse en
funcion de las percepciones sensoriales que generan:

— «Un hospital volando; coches voladores que no tienen ruedas.»

— «las mdquinas del hospital estan en el cielo, dentro del hospital...»

— «Que en lugar de ascensor haya una especie de tobogan para tirar las camillas y un
freno para que no salga volando la camilla.»

— «Habitaciones llenas de juegos y con una piscina dentro de la habitacién.»

— «Yo me imagino un hospital acudtico, submarino como la Atlantida.»

— «Con un jacuzzi; en vez de que te vinieran a buscar en ambulancia, vendrian con un
helicoptero privado...»

— «Una piscina gigante que mida dos metros.»

Son ideas que incluyen el aire y el agua como espacios donde ubicar un hospital. Estas propues-
tas, menos realistas, pueden estra relacionadas con la dificultad de sobrellevar el sufrimiento de
la propia hospitalizacion. Las alternativas buscan evitar sensaciones de sufrimiento y malestar.
Respecto a los colores son interesantes las propuestas que surgen:

— «Que pinten el hospital del color de la guerra [...], verde. Y en vez de enfermeras,
que vengan militares...»

— «Pues brillante... Suave...»

— «Yo haria el hospital todo, todo de rosa.»

La oposicion entre colores probablemente sea producto del impacto diferente que tiene la hos-
pitalizacion en los enfermos pedidtricos. Unos ven sentimientos de lucha, guerra y sufrimiento, y
hasta aparecen los militares como personal sanitario; para otros, estd més ligado a la proteccion
y el cuidado asociado al rosa.

La imaginacién y la creatividad de los nifios permite acercarnos de una forma positiva a sus nece-
sidades que sienten y a las expectativas que tienen respecto al sistema de atencion.









PERSONA 1

Doctora Aurora Navajas
Presidenta de la Sociedad Espafola de Hematologia y Oncologia Pedidtricas

«La supervivencia de los nifios/as menores de 15 anos diagnosticados de cancer supera el 75 %
en los paises desarrollados. Actualmente el cancer infantil se considera una enfermedad crénica,
ya que los afectados precisan un seguimiento multidisciplinar para prevenir y tratar las secuelas
derivadas de la propia enfermedad y las producidas por los tratamientos recibidos para contro-
larla.

»Los protocolos de tratamiento de los tumores infantiles incluyen en su disefo actual la vigilancia
de efectos secundarios sobre diferentes érganos a largo plazo y, en menor escala todavia, cues-
tionarios sobre capacidades intelectuales,

»Nuestro objetivo como especialistas debe conseguir no solo mejorar las cifras de supervivencia,
sino proporcionar una mejor calidad de vida a los nifios/as afectados, conociendo y mejorando
su capacidad de adaptacién, integracion escolar y social y aportando el soporte psicoldgico ade-
cuado a pacientes y familias.

»El proyecto que se presenta es una gran iniciativa para conocer como estd la situacion en nuestro
entorno, implementar mejoras y sensibilizar a la administracion en la importancia de la calidad
de vida de los supervivientes del cédncer en la edad pediatrica para normalizar su vida adulta.»

PERSONA 2

Doctor Ricard Gutiérrez

Vicepresidente de la Comisién Permanente de la Organizacién Médica Colegial

«La alta especializacion del actual sistema de salud es consecuencia del enorme avance experi-
mentado en las ultimas décadas, que ha supuesto una importante mejora en la cobertura de las
necesidades de salud de la poblacion.
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»Sin embargo, conlleva un riesgo el perder de vista al paciente de manera holistica, mirada que
resulta especialmente necesaria en la atencion pedidtrica. El nifio/a, ademas de estar enfermo,
tiene un conjunto de necesidades a las que el hospital debe procurar poder dar respuesta, para
minimizar el impacto de la atencion en su desarrollo evolutivo.

»La mejora del bienestar emocional, drea en la que incide este proyecto, es clave para que el
sistema de atencion a la salud se oriente hacia la atencion centrada en la persona, especialmente
en la atencion pediatrica.

»Animo a todos los profesionales de la salud, especialmente a los médicos, a que revisen los
contenidos de esta Guia elaborada en el marco del proyecto Mirando por sus derechos, con ojos
de nifio. Con toda seguridad, encontraran elementos para la reflexion sobre la propia practica
profesional, que les resultaran de utilidad para incidir en la mejora del bienestar emocional de los
ninos/as hospitalizados.»

PERSONA 3

Sr. Maximo Gonzalez Jurado

Presidente del Consejo General de los Colegios Oficiales de Enfermeria de Espana

«Los cuidados de enfermeria se caracterizan por su caracter integral. Las enfermeras/os tienen
como funcion primordial cuidar de las personas en todas las etapas de la vida, entre ellas, en la
fase inicial a la que se dirigen los cuidados pediatricos en pacientes especialmente vulnerables.
La iniciativa Miremos por sus derechos, con ojos de nifio refuerza ese criterio enfermero segun el
cual cuidar es dar vida. Por ello, recibimos la Guia que se nos ofrece con extraordinaria satisfac-
ciony, a la vez, exhortamos decididamente su seguimiento. Conduce a la excelencia también en
los cuidados enfermeros.»

PERSONA 4

Ma Dolors Navarro
Presidenta del Forum Catala de Pacients, miembro del Foro Espanol de Pacientes y miembro de la Junta

Directiva del European Patients’ Forum

«Este proyecto constituye un claro ejemplo de trabajo en equipo por el bien de los nifios y ninas
hospitalizados. Un equipo en el que profesionales, pacientes y familiares unen sus esfuerzos por
mejorar la calidad de vida y el bienestar de los que podrian ser nuestros hijos.

»La iniciativa se concreta ademds con una guia de actuacion que facilita el abordaje integral en Ia
atencién de estos ninos, tanto desde un punto de vista fisico, como psicolégico y social. Desde
los foros y asociaciones de pacientes, no podemos mds que congratularnos por este trabajo y
mostrar nuestro apoyo a dicha iniciativa.»
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