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PROLOGO 1 -

La informacién al nifio, padres y familiares sobre su enferme-
dad constituye un derecho y, a la vez, un reto, ya que puede
ser un punto de encuentro o desencuentro con el nifo y/o sus
familiares. En nuestra cultura, durante muchos aros, la edad
pediatrica no estaba dentro del mundo del reconocimiento de
derechos propios, independientemente de los que estaban
reconocidos a padres y familia. Entre esos derechos, esta el de
recibir informacién veridica, de acuerdo a la edad, desarrollo
cognitivo y situacidon emocional.

No esté muy lejos el tiempo en que el nifo, no sélo no era infor-
mado, sino que con cierta frecuencia se le ocultaba su enferme-
dady consecuencias e, incluso, se le engafaba en relacién a las
pruebas, ingresos, medicaciones, etc. Esta practica, afortunada-
mente desaparecida hoy dia en nuestra cultura, cred pacientes
pediatricos asustados, a veces aterrados y desconfiados, que se
rebelaban y se defendian de mdltiples formas, segun la edad,
de aquellos que los habian traicionado con el ocultamiento
y el engafio, tanto fueran familiares como personal sanitario.

Esas actitudes agravaban el dolor emocional del nifio enfermo
con consecuencias imprevisibles y potencialmente graves,
cuando se trata de enfermedades cronicas en las que es necesa-
ria la participacién activa del nino/adolescente, para que integre
su enfermedad y colabore con lo que ésta vaya precisando. La
practica clinica nos ha demostrado cuan valientes, sensatos y
colaboradores pueden ser los nifios desde edades muy tem-
pranas, si se sienten conocedores de lo que les sucede y se les
alienta y protege en el dificil trance de padecer una enferme-
dad crénica. El testimonio de los que han llegado a la edad



adulta nos anima a profundizar y mejorar en este proceso de
informacion, comprension e integracion nada facil pero posible.
Los padres, familia y personal sanitario, etc., han de formar un
equipo que siempre ofrezca una informacion veridica, empatica,
compasiva y adaptada a cada momento y acorde con las pecu-
liaridades de edad, madurez, situacién emocional y psicoldgica
y segun el momento en que la enfermedad lo requiera.

Informar es mirar, escuchar, preguntar y comprobar que puede
entender y asimilar lo que le estamos diciendo. Establecer un
didlogo con el paciente, a veces a solas sin los padres, puede
afianzar el vinculo de confianza con su médico, su enfermera,
etc., muy necesario para que colabore e integre lo que le
sucede.

Esta guia aborda el proceso de informacién al paciente pedia-
trico, su familia y entorno, desde la experiencia de profesionales
con muchos afos de dedicacién a la Pediatria y sus especiali-
dades. Todos los Servicios y Unidades médico-quirtrgicos del
Hospital Infantil La Paz han aportado su experiencia en este
aspecto. Se ha querido dar una atencién especial a los capitu-
los de comunicacion de “Malas Noticias” y a la “Informacién y
Comunicacion en el proceso de la Muerte y Duelo”. Ahadimos
también un capitulo con “Consideraciones legales”, que cree-
mos pueden ser muy Utiles y que ha sido actualizado con las
modificaciones de la Ley del Menor, recientemente publicadas
en Espana.

Esperamos sea de utilidad para abordar estas tareas tan impor-
tantes que sélo se podran llevar a cabo con éxito si se llevan a la
préctica diaria, con sensibilidad, maestria y ambiente compasivo,
tanto para el nifio como para padres y familiares.

Mercedes Navarro Torres, Paloma Jara Vega
Editoras



PROLOGO 2 -

Una cosa es saber, y otra saber ensefiar.
Cicerdn

Cuando, en el afo 2008, se elabord el Plan Estratégico de Huma-
nizacién para el Hospital Materno-Infantil, se fundamenté el
proyecto en 4 pilares, que llamamos las 4 E; Escuchar (a nuestros
ninos y profesionales para evitar la indiferencia a las necesidades
emocionales); Empatizar (ponernos en el lugar del nifio y fami-
lia); Educar (para potenciar su autonomia y dignidad); y Elegir
(favorecer la capacidad de decisién del nifio y/o familia), bus-
cando los objetivos de mejorar el estado fisico y psicoldgico del
paciente, hacer més facil y ameno el periodo de ingreso, reducir
la carga emocional y de ansiedad que tienen que soportar los
cuidadores, proporcionar las mejores précticas asistenciales,
mejorar las instalaciones para el paciente y familia, y estimular
el autocuidado y la capacidad de decision.

A lo largo de estos afos, fuimos implementando en nuestro
centro sanitario diversas acciones, y potenciando otras que ya se
venian haciendo; y nos dimos cuenta de que en nuestras manos
tenfamos una herramienta fundamental, que interactuaba en
todos los objetivos que nos habiamos marcado, y era la infor-
macién. Una informacién adecuada permite tomar decisiones,
reducir la carga emocional y de ansiedad, interactuar mejor
con el paciente, estimular el autocuidado y hacer una estancia
mas llevadera. De ahi surgié la idea de elaborar una Guia de
informacion para los profesionales de la salud.

Esta guia que, en un principio, se pensd fueran unas nociones
generales para que nuestro personal las tuviera en cuenta a la



hora de abordar la informacion que se debe dar, fue creciendo
poco a poco participando en su elaboracidon todos los servicios
y secciones del Hospital, de forma que se reflejaban las carac-
teristicas especificas de la especialidad o de las enfermedades
0 procesos mas relevantes.

Quiero dar las gracias a los motores de esta guia: Aréanzazu Ortiz,
José Jonay Ojeda, Paloma Jara, Mercedes Navarro, Jacinta
Mufioz y Pilar Aparicio, con la inestimable colaboracién de los
MIR Pedro Gullén, Carlos Iniesta, Sara Mayorgas y, sobre todo,
de Yuri Fabiola Villan.

Javier Cobas Gamallo
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