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lll. ESTRATEGIAS TRANSVERSALES

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

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

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

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

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

A. Naturales

e La persona afectada: Como asume el
proceso

* Familia —hogar:

Amistades

Vecindario

Compafieras/os de trabajo,
estudio

o

B. Organizadas

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

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

Ello no quiere decir que no sea posible,

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

De este modo ante los primeros

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

=== |ndividual y familiar:

Autoayuda

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

Asociaciones:
GAM /Reciproca
Redistributiva
Participativa

=== Sistema servicios publicos:

Servicios sanitarios:
Atencién Primaria
Atencién Hospitalaria .

. Servicios sociales
Educacién
Otros

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

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

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

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

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

En este nivel,

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

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

B. Apoyos organizados:

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

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

a

ra

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

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

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

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

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

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

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

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

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

En este sentido, el proyecto,
basicamente, pretende ser un
instrumento que facilite el proceso de
construccion de la RAS en cada
situacion.



Rq .. Recopilar Y Fesaltar

TENIENDO EN CUENTA LA RED DE APOYO SOCIAL

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

IMPORTANTE RECABAR INFORMACION

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

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

EXPLORAR LA RED A MODO DE CODIGO DE BARRAS

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

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

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

TENIENDO EN CUENTA EL IMPACTO EN LA EVOLUCION Y EL PRONOSTICO

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

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

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

A. Concepto

B. Apoyos para el camino de la recuperacion

b) Etapas de la recuperacion

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

d) Rol de los Servicios

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

a) Estrella Recuperacion

c) Activos en salud y resiliencia

a) Derechos del nifio/a y responsabilidad parental

c) Desarrollo positivo en adolescentes

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

A. Concepto

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

Al nacer esta perspectiva en el ambito
de salud mental, se podria adaptar esta
definicion al entorno de los menores
con enfermedades cronicas de la
siguiente manera:
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“La recuperacidon es un proceso unico,
hondamente personal, de cambio de
actitudes, valores, sentimientos, metas,
habilidades y roles de una persona. Es

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

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

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

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

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

Las personas no se recuperan solas, por

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

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

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

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

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

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

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

O Encontrar esperanza y mantenerla

(R)
Establecer una identidad positiva

Construir una vida con sentido,
entender la enfermedad

O Asumir responsabilidad

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

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

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

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

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

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

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

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

impuestas por su condicién.
Para ello es indispensable:

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

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

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

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

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

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

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

Recuerde:

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

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

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

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

Observe sus reacciones y preguntele sobre sus miedos y sentimientos.

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

Amplie la informacion segun el nifio/a vaya preguntando.

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

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

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

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

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

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

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

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

Animele a formular sus propias preguntas cuando no entienda algo.

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

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

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

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

Con respecto a la responsabilidad

parental y la actitud hacia el nifo, la

Convencion de los Derechos del Nifio

es el marco de referencia o la piedra

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

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

Patria potestad

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

Actitud hacia el nino
(Art. 5 CDN)

Derecho romano -
Pater familias

Igualdad de derechos
entre padres e hijos.

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

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

Relaciones de intercambio
y no de subordinacion.

Autonomia progresiva en el
ejercicio de los derechos.

Poder ilimitado y
arbitrario.

Complejo de derechos y
obligaciones.

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

Caracteristicas: relaciones
de subordinacion,
obediencia, asimetria.

Fundamento: guiay
proteccion de los nifios.

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

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

Objetivo: autonomia plena
de los nifos.

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

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

Proceso destinado a que el
nifio sea su propio
portavoz.

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

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

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

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

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

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

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

y angustia.

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

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

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

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

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

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

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

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

Las cinco etapas de la recuperacion son:

pérdida y falta de esperanza

Desconcierto: Un tiempo de retraimiento caracterizado profunda sensacion de

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

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

Reconstruccion: trabajar activamente para lograr una identidad positiva, fijar

metas significativas y asumir el control pleno de la propia vida

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

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

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

c) Activos en salud y resiliencia

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

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

La resiliencia traduce conceptualmente
la posibilidad de superacién en un

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

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

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

2. Nivel de funcionamiento
independiente del nifio:
Autonomia

3. Estresores psicosociales que se
relacionan con la enfermedad.

Entre los factores de proteccién estdn:

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

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

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

estrategias de afrontamiento).

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

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

é'm

C) ACTIVOS DE SALUD

Activos de salud
Resiliencia

F. RIESGO
Vs. Enfermedad
Nivel Autonomia

Estresores

a) PARTIENDO DE LOS DERECHOS DEL NINO...

APOYOS EN ELLCAMINO DE LA RECUPERACION

Etica de derechos.
Responsabilidad parental.
Etica del acompaiiamiento.

b) ETAPAS DE LA RECUPERACION

Desconcierto
Concienciacion
Preparacion
Reconstruccion
Crecimiento

F. PROTECTORES

Vs. Interpersonales

Ecologia Social

ZO0=—OF”mTCcCOmT

Habilidades

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

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

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

A continuacidon se mencionan algunos
ejemplos de activos en salud:

Activos del nifio/adolescente:

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

C. El escenario

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

e |
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Activos de la familia:

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

autocontrol; responsabilidad; ausencia

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

Activos de los profesionales:
Formacion; oportunidad de

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

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

ALLEGADOS

ESCENARIO DE LA
RECUPERACION

Y

ESPERANZA

APOYO ENTRE
IGUALES

MENOR

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

SOCIAL
EXTENSA

EMPODERAMIENTO

ESTATUS DE
IGUALDAD

RED

Escenarios de la recuperacién elaboracion propia.

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

a) Rol del Menor

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

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

Aceptar la enfermedad, mantener
un recorrido biografico y no
patografico

2.

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

4. Reestablecer esperanza y
compromiso.

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

6. Estar empoderado

7. Manejar los sintomas

8. Estar apoyado por otros

9. Estar involucrado con actividades

gue aporten sentido o encontrar
sentido a la vida

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

adolescentes tienen un profundo
efecto no solo en la vida de |la persona

I'so |
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gue lo padece, sino también en quienes
le rodean. Los padres, los hermanos,
familiares y amigos suelen dar la mayor
parte del apoyo que recibe el paciente
y pueden jugar un papel esencial en
promover la recuperacién y la inclusiéon
social. Para hacerlo de forma eficaz,
necesitan entender la situacién de la
persona y los retos que afronta, asi
como recibir el apoyo necesario para
ayudarle en su recorrido hacia |Ia
recuperacion.

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

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

En relacion a la autoestima del
menor:

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

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

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

1) Aceptacion incondicional

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

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

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

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

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

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

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

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

3) Fomentar su autonomia sin
sobreprotegerle

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

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

4) Establecer limites razonables

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

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

Recuerde: aunque su hijo tenga una

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

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

adolescentes

positivo

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

El modelo del desarrollo positivo del
»3

adolescente se basa en las “5 Cs”7, que
agrupan diversas competencias y
caracteristicas psicoldgicas o

conductuales: Competencia, Confianza,
Conexién, Caracter, Cuidados vy
Compasion.

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

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

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

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

El desarrollo personal tiene que ver con
las influencias dinamicas que se
establecen entre las habilidades vy
capacidades especificas incluidas en
cada uno de los grupos.
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Tomado de Desarrollo Positivo del Adolescente. Alfredo Oliva y cols.

Todas las competencias incluidas en el
modelo pueden considerarse un
continuo en el que los adolescentes se
situaran seglin tengan un mayor
dominio o desempefio en cada una. Se
trata de mostrar cierto grado de
dominio de la misma, no tanto de
poseer o no una competencia.

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

Los pilares de la resiliencia son muy

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

Creatividad; Moralidad; Capacidad de
pensamiento critico.
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d) El rol de los Servicios

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

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

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

Los servicios basados en la perspectiva
de recuperacion tienen que incorporar

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

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

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

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

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

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

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

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

de
de

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

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

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

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

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

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

l'6s |

5) Servicios personalizados: practicas
adaptadas a la persona en proceso de
recuperacion

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

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

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

e) Rol de los profesionales

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

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

experto por experiencia”.

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

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

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

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

COMPETENCIAS PROFESIONALES

¢ Con el nifo, el profesional:

' |

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

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

desarrolla un plan de atencidn

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

expresados por el nifio.

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

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

ayuda al nifio a conocer sus
fortalezas y debilidades.

ayuda al niflo a desarrollar la
confianza en si mismo.

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

Con la familia, el profesional

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

expresados por los miembros
de la familia.

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

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

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

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

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

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

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

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

D. Instrumentos para la recuperacion

demuestra ser capaz de
escuchar activamente.

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

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

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

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

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

o7 |
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CONCEPTO

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

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

Recuerde:

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

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

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

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

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

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

J Amplie la informacidn segun el nifio vaya preguntando.

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

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

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

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

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

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

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

U Ayude a su hijo a crear expectativas realistas.

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

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

J Ayudele a confiar en los profesionales médicos.

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

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

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

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

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

SOBRE TODO ESCUCHE Y ACOMPANE

l'es |
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CINCO ETAPAS DE LA RECUPERACION

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

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

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

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

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

S
APOYOS EN ELCAMINO DE LA RECUPERACION

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

Etica del acompaiiamiento.

b) ETAPAS DE LA RECUPERACION | Desconcierto
Concienciacion

Preparacion
Reconstruccion

Crecimiento
C ACTIVOS DE SALUD

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

l'6o |
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EL ESCENARIO

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

ESCENARIO DE LA
RECUPERACION

FAMILIA
Y
ALLEGADOS

ESPERANZA EMPODERAMIENTO

MENOR
EN
SITUACION

/J ACCESO A FORMACION,

ACTIVIDADES / 0CIO...

ATENCION SANITARIA

Y SOCIAL DE CALIDAD I/

ESTATUS DE
IGUALDAD

APOYO ENTRE
IGUALES

RED
SOCIAL
EXTENSA
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ESCALERA DE CAMBIO

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

LSCALERA DE CAMBIO
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3. CON LA PARTICIPACION DE LA INFANCIA

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

Introduccion

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

d) Red Dédalo™

e) Red Sabia®®

TALLER 4: LA INFANCIA VOTA 4,

A. Salud Publica: Amiga de la infancia

a) Consejo de salud de las personas menores
|10

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

TALLER 2: PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL

TALLER 3: PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES

4

Introduccion

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

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

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

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

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

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

75 |
—_



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

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

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

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

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

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

reciben, tienen la oportunidad de
BENEFICIOS...

Mejora calidad de la informacién

Oportunidad expresar sentimientos

Desarrollo de confianza
Habilidades para las decisiones
Potenciar autoestima

Mejor afrontamiento de ingresos
Saludable mejora del bienestar

Equilibrio autonomia y proteccion

PARTICIPACION

... NO

..INCONVENIENTES

Dependencia y pasividad

Comodidad y conformidad

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

Estancamiento 1 desarrollo personal

Favorece la recuperacion

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

Invisibilidad social de la infancia.

.‘.

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

dirigir proyectos, etc. La participacion

O wesnoPARTIPATVOS

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

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

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

NIVELES DE PARTICIPACION EFECTIVA

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

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

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

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

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

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

SOCIEDAD
Elecciones
MWedios de comunicacidn

DECISIONES EN POLITICAS PUBLICAS
Faros
Consejo de los Derechos

ESCUELA
Consejos escolares
Asociaciones estudiantiles
Planes educativos

COMUMNIDAD
Asociaciones de la vecindad
Programas institucionales
Grupos informales y culturales

FAMILIA
Competencias familiares

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

A. Salud Publica: Amiga de la infancia

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

De este modo, las Administraciones

publicas de Andalucia actuaran siempre
bajo el principio de la efectiva
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—

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

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

los derechos vy también a las
responsabilidades de su poblacidn
infantil.

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

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

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

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

b) Foro de Participacion Infantil

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

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

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

Durante la jornada se celebraron cuatro
grupos de trabajo con los menores
asistentes al foro, para debatir, entre
otras cuestiones, sobre el concepto de
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salud que tienen los nifios, las
sugerencias para mejorar la salud en
entornos como el barrio o los centros
educativos, y conocer su vision acerca
del trato ofrecido desde los hospitales y
centros sanitarios a la infancia, entre
otros.

Enlace:

http://www.juntadeandalucia.es/salud

/participacioninfantiljuvenil

c) Conoce tus derechos

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

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

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

Enlace:

http://www.juntadeandalucia.es/salud

/conocetusderechos



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

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

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

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

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

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

e) Red Sabia

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

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

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

Enlace: http://www.redsabia.org

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

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


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

Salud Publica
AMIGA de la

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

afectado y

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

CALIDAD
DE LA
ATENCION

RECUPERACION
del sentido de la
VIDA

Menor

familia

\@V

SUFRIMIENTO
Y SOLEDAD

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

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

PARTICIPAR ES SALUDABLE

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

lo expliquen”

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

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

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

o

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

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

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

A la pregunta ¢Crees que los nifios y nifias pueden ayudar a otros nifios y nifias cuando
tienen una enfermedad? ¢ Como? el 100% contestd afirmativamente.
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Refirieron actividades que ayudan a la continuidad escolar y al camino hacia el colegio:

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

Otras actividades relacionadas con el acompafiamiento, juego y regalos

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

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

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

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

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

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

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

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

PARTICIPAR ES SALUDABLE EN EL HOSPITAL

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

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

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

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

Mensajes en mural de hogar:

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

“Lo mejor de mi casa: Ml FAMILA”

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Mensajes en mural de hospital:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

“Lo mejor del hospital el trato de los enfermeros, estamos muy contentos”
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TALLER 3

PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES

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

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

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

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

ESQUEMA DE TRABAJO

¢QUE PENSAMOS?

AMBITO DE EXPLORACION INICIO DE L
ADVERSIDAD

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

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

Dificultades

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

salud?

ASOCIACIONES

Papel en los diferentes momentos

AMIGOS/OCIO
Mi experiencia
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CONCLUSIONES DEL TALLER PARTICIPAR ES SALUDABLE CON PADRES Y MADRES:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Programas de voluntariados formados y conveniados.

4. El papel de las ASOCIACIONES.

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

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

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

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

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

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

AMBITO DE INICIO DE LAS DIFULTADES (O

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

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

-Padres: Desilusionados y
profundamente tristes.

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

-Apoyos psicoldgicos y recursos
econdmicos para apoyo.

-Mas estructura, rutina y apoyos

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

-Mas recursos econémicos y profesionales,
apoyo psicoldgico.

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

COLEGIO.

éQué es lo mas
importante?

éQué es lo que mas
le ha gustado?

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

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

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

-Espacio de
formaciény
desarrollo personal.
-Mayor
profesionalidad.

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

éQué quiero de los
profesionales de
salud?

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

-Consejos poco cientificos

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

ante la falta de utilidad.

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

en la vida de nuestro
hijo/a.

ASOCIACIONES
Papel en los
diferentes
momentos

-Informacidn y conocer a otros
padres.

-Apoyo emocional

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

-Relaciones de amistad con otros
familiares.

-Sentirse comprendidos por otras familias
con situaciones similares.

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

-Comprension.

-llusién por el proyecto.

-Carifo.

-Mejora de la situacién actual

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

AMIGOS/OCIO
Mi experiencia

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

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

-Sociedad mas
sensible.

-Mayor informacion
para el entorno

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

AMBITO DE EXPLORACION

MOMENTO DEL ITINERARIO

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

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

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

Esto es lo que
mds ayudaria.

COLEGIO

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

Dificultades

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

El aula especifica no puede ser
un cajon de sastre.

- Que se
cumplan las
leyes

- Lo que mas
deseamos es el
trato con
normalidad.

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

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

SERVICIOS SANITARIOS
éQué quiero de los
profesionales de salud?

Alrededor de la noticia

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

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

Tratamientos

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

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

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

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

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

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

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

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

econdmicas,
desgravaciones,
etc.

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

- Importancia
del trato con
normalidad.

ASOCIACIONES
Papel en los diferentes
momentos

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

- IDEM

- IDEM

AMIGOS/0OCIO
Mi experiencia

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

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

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

TALLER 1: ACOMPANAMIENTO Y COMUNICACION

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

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

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

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

TALLER 1: ENTORNO /APOYO

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

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

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

e Animadores para animar a los nifios malitos

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

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

TALLER 1: ENCUESTA DE SATISFACCION

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

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

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

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

e Para siguientes ediciones, los grupos deberan ser mas homogéneos en la edad y
durar menos
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TALLER 2: DOMICILIO

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

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

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

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

e Te quiero Ana, te quiero Antonio. Soy feliz

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

TALLER 2: ESCUELA

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

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

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

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

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

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

TALLER 2: HOSPITAL

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

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

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

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

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

e Tengo ocho afios, tengo espina bifida, desde que estoy en el hospital lo que echo
mas de menos es a mi perra Luna. Lo mejor, el trato de los enfermeros, estamos
muy contentos
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TALLER 3: DOMICILIO / HOGAR

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

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

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

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

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

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

TALLER 3: AMBITO ESCOLAR

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

TALLER 3: PAPEL DE LAS ASOCIACIONES

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

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

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

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

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

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

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

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

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

TALLER 3: ENCUESTA DE SATISFACCION

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

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

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

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

e Sugieren la realizacion de talleres para mejorar la calidad de vida de sus nifios y
nifas y reducir la incertidumbre del futuro
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