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1. PARTE I: INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

1.1. Introduccién

La deshumanizacion de la atencion médica es
una decision. A medida que la idea de racionar
el tiempo y el espacio para alcanzar niveles
cada vez mas altos de prosperidad ha conquis-
tado la mente de los seres humanos, los entor-
nos médicos se han automatizado y remode-
lado ampliamente para que sean de la mayor
utilidad posible, los equipos médicos se han
visto impulsados a mejorar el desempefio de
sus tareas atendiendo a un numero cada vez
mayor de pacientes. Algunas practicas médicas
han construido fuertes vinculos con el pa-
ciente, sin embargo, otras han tenido la ten-
dencia de tratar a los pacientes como estudios
de casos clinicos (Haque & Waytz, 2017; Segall
et al.,, 2015). La tendencia humanizadora con-
temporanea quiere restaurar la interconexién
del cerebro, la mentey la conciencia (Barquero,
2005; Arias, 2012). La comunidad internacional
de la salud se encamina hacia una medicina in-
tegral, en la que ya no se trata de arreglar cuer-
pos y pensamientos debido a anomalias perci-
bidas, sino de cultivar un mayor bienestar con
y para el paciente honrandolo como un ser hu-
mano de igual valor y aproximandose al cui-
dado de la salud desde la diversidad de las tra-
diciones del conocimiento (WHO Regional Of-
fice for Europe, 2021; Bharath, 2019; Gutiérrez
et al., 2012).

La OMS define la salud como un "[...] estado de
completo bienestar fisico, mental y social y no
simplemente la ausencia de enfermedad o do-
lencia" y destaca que el desarrollo saludable
del nifio es importante para que él o ella pueda

"[...] vivir en armonia en un entorno total cam-
biante [...]” (WHO, 2021).

En Dinamarca, el nuevo Hospital Infantil Bgrne
Riget interpreta el desarrollo saludable del nifio
manteniendo la firme conviccion de que "los ni-
flos no dejan de jugar 'simplemente' porque se
enferman" (Ginsberg, 2021). De este modo,
hizo del juego la piedra angular de su agenda
de humanizacién. No obstante, las areas de
juego por si solas no son suficientes, pues re-
quieren ser integradas en toda la experiencia
de la enfermedad del paciente. La comprension
de los nifios sobre su enfermedad y su plan de
tratamiento se transforma mediante activida-
des ludicas en las que ellos y ellas mismas se
convierten en actores del cambio. El juego se
convierte en la esencia de la vida.

En Espafia, para el Hospital Infantil Sant Joan de
Déu Barcelona, la asistencia sanitaria humani-
zada significa crear un entorno hospitalario ho-
garefio en el que las nifias, nifios y adolescentes
sean recibidos tal como son. Por ejemplo, el
hospital crea multiples areas de juego segun el
interés personal, el grupo etario y el tipo de
diagnodstico. MUsicos, artistas y clowns se tras-
ladan de las calles al hospital y lo llenan de ale-
gria, sorpresay risa persiguiendo el objetivo de
promover un mayor estado de bienestar en los
pacientes.

Abrazar la diversidad de los NNA vy percibir la
singularidad de cada enfermedad significa en-
trar en un proceso continuo de reconocer a pa-
cientes, familias y equipos médicos como gru-
pos particulares y con necesidades diferentes



por atender. A la vez, implica promover conver-
saciones empaticas y con aprecio, asi como
nuevas percepciones sobre la belleza de Ia
complejidad de los seres humanos y de la aten-
cion médica con el objetivo de hacer que la ex-
periencia hospitalaria de los NNA sea mejor dia
a dia (Hospital Sant Joan de Déu Barcelona, Ja-
balera & Nadal Miquel, 02.03.2021, Entrevista:
‘Como hacer que cada persona cuente?’).

En Estados Unidos, para el Hospital de Investi-
gacion Infantil St. Judes, la atencion de la salud
humanizada involucra a toda la comunidad y la
creacion de momentos de felicidad. Cuenta con
700 voluntarios activos, 200 padres asesores y
una comunidad virtual de asesores compuesta
por 600 miembros. El impacto de las iniciativas
voluntarias es inmenso: por ejemplo, el ‘Pro-
grama de Mentores de Padres’ relne a padres
de ex pacientes con familias cuyos hijos actual-
mente reciben tratamiento en St. Judes. El pro-
grama ‘Stay in Touch’ construye puentes entre
los padres que acaban de sufrir un duelo y un
mentor que también perdié a un hijo, siendo
una fuente de apoyo emocional durante estos
tiempos dificiles. ‘La Mesa de Recursos’ es un
lugar para que las familias y los padres asesores
tengan conversaciones profundas, exploren re-
cursos en todo el hospital y tracen caminos so-
bre cdmo pueden convertirse en una parte in-
tegral de la atencion médica hospitalaria de sus
hijos. Con su iniciativa de voluntariado 'The
Happy Cart', nifias, nifios y adolescentes reci-
ben un pequefio obsequio durante su trata-
miento. Lo que se puede encontrar en Happy
Cart son artesanias, pequefios juguetes y otros
articulos que de otra manera serian desafiantes
de conseguir para los pacientes. Hasta el 90%
del valor del Happy Cart proviene de donacio-
nes de la comunidad y, dicho esto, queda claro
que el Hospital St. Judes de Memphis lidera con

el lema decidido que 'estamos juntos en esto’,
independientemente de la gravedad o rareza
del trastorno (St. Judes Children’s Research
Hospital, Berry-Carter & Mc Garry, 08.03.2021,
Interview ‘Volunteering Programs & Commu-
nity Action’).

En Ecuador, el Hospital Francisco Icaza Busta-
mante, por ejemplo, ha cambiado y decorado
los espacios hospitalarios. Las dareas donde
atienden a los NNA, han sido decoradas con
motivos de animales y paisajes que estan in-
crustados en el contexto multicultural del pais.
Por tanto, se aspira a crear un sentido de per-
tenencia para el paciente y su familia, ya que
uno de los efectos de las enfermedades es
transcurrir largas jornadas en espacios hospita-
larios rompiendo con su rutina diaria.

Para impulsar la humanizacién de la atencién
de la salud en todo el pais, la Vicepresidencia
de la Republica del Ecuador dirige su atencion
al trato humanizado de nifias, nifios y adoles-
centes que conviven con trastornos catastroéfi-
cos o de gran complejidad. La presente guia se
propone como una herramienta sobre los pa-
sos que deben tomar los hospitales para imple-
mentar servicios de atencion de salud de alta
calidad en las salas humanizadas para NNA que
conviven con enfermedades catastroficas o de
alta complejidad.

Con tal fin, la presente guia tiene en cuenta to-
dos los actores que hacen parte del ambiente
hospitalario: los pacientes, sus familiares y el
personal médico y los roles que cumplen cada
uno. A tal propdsito se define en la Guia la im-
portancia del trabajo en equipo y las compe-
tencias necesarias de profesionales tales como
médicos, psicdlogos, pedagogos, trabajadores



sociales, terapeutas ocupacionales, y se consi-
dera sumamente importante enfocar los es-
fuerzos en el apoyo integral e intersectorial con
los diferentes estamentos del sector guberna-
mental y de la sociedad en general, a fin de lo-
grar que los derechos de los y las pacientes y
sus familias estén abordados, en concordancia
con los lineamientos y normativas vigentes.

Con el objetivo de generar directrices para la
humanizacién de las salas de espera en el en-
torno hospitalario para nifias, nifios y adoles-
centesy sus familias, la Guia evidencia la impor-
tancia de una arquitectura del espacio, tanto fi-
sico como social, que se centre en los valores
de uniodn, sencillez, dignidad y esperanza. De
ahi que se analizan los espacios y sus funciones
bajo una Odptica innovadora que tenga en
cuenta el bienestar de nifias, niflos y adolescen-
tes que conviven con trastornos catastroficos
con un enfoque basado en los derechos huma-
nos.

El Ecuador, es responsable de velar por el ejer-
cicio de los derechos de las nifias, nifios y ado-
lescentes para una proteccién integral de su ni-
fiez y juventud. La Constitucién establece en el
articulo 35 que presta especial atencion a las
“personas en situacién de doble vulnerabili-
dad”. En tal virtud, “[...] nifias, nifios y adoles-
centes [...], personas con discapacidad, [...] vy
quienes adolezcan de enfermedades catastro-
ficas o de alta complejidad, recibiran atencién
prioritaria y especializada en los dmbitos pu-
blico y privado.” El articulo 46 sostiene ademas
que el Estado brinda la “plena integracién so-
cial de quienes tienen discapacidad” (Constitu-
cién de la Republica del Ecuador, 2008). Por lo
tanto, el bienestar de nifias, nifios y adolescen-
tes que conviven con trastornos catastroficos o
de gran complejidad, debe tomar una mayor
relevancia, y no se define Unicamente por su

diagndstico, sino en gran parte por el grado en
que experimentan la atenciéon humanizada de
la salud.

Sato, de Carvalho Mesquita Ayres (2015), Pas-
cuci, Meyer Jr, Nogueira, Forte (2017), Todres,
Galvin y Holloway (2009) comparten el enten-
dimiento de que “la atencion médica es una
construcciéon cultural, que surge de creencias
sobre la naturaleza de la enfermedad y el
cuerpo humano” (Smedley et al., 2003, p. 181);
y que su humanizacién reconoce “la vulnerabi-
lidad de la persona enferma y el derecho que
ella tiene, a recibir una atencién propia de su
condicion humana, con respeto y dignidad, in-
dependientemente de cualquier condicion bio-
l6gica, psicoldgica o social” (Bermejo, 1994, p.
244).

Sin embargo, muchos actores dentro de la co-
munidad internacional de la salud lamentan el
hecho de que, en la practica, se haya prestado
muy poca atencion a la calidad del espacio en
los entornos de atencion médica (Les Todres et
al., 2009). En este sentido, queda claro que el
servicio de atencidn requiere de calidad en el
mismo; esto es, de instituciones comprometi-
das con la constante evolucion y perfecciona-
miento en la forma de prestar servicios con ca-
lidad y calidez humana en las salas de espera.
La humanizacién implicaria un paso obligado
en busca de una mejora en la atencién integral
velando por la salud, principios éticos y las bue-
nas practicas clinicas en todas las actividades
de cuidado de la salud (Sato & Mesquita Ayres,
2015).

No es un eufemismo decir que, como comuni-
dad profesional y académica, la humanizacion
de la atenciéon médica aun tiene que recorrer



un largo camino (Norton, 2013; Sato & Mes-
quita Ayres, 2015). Hasta el dia de hoy, a nivel
mundial, no existe un marco cualitativo cohe-
rente para la atencion humanizada, lo que ha
resultado en un rompecabezas fragmentado de
practicas separadas que, en ausencia de teorias
y programas de investigacion armonizados, im-
piden una vision conjunta (Yates, 2010).

Con el Decreto 1106 de fecha 24 de julio de
2020, el sefior Presidente Constitucional de la
Republica del Ecuador, encarga a la sefiora
Vicepresidenta: “[...] la articulacién y segui-
miento de la estrategia integral para la aten-
cion prioritaria de nifias y nifios que padecen
enfermedades crénicas o degenerativas y de la
simplificaciéon y efectividad del proceso de
adopcidn infantil, en coordinacion con las dife-
rentes instituciones relacionadas con el tema.”.
Dicho decreto, permite supervisar, coordinar,
articular y dar seguimiento a las politicas publi-
cas y/o estrategias relacionadas con la atencion
prioritaria a niflos, nifias y adolescentes y sus
familias.

Por este motivo y los antecedentes antes men-
cionados, la Vicepresidencia de la Republica, en
su trabajo por la nifiez, y en su construccion de
ser un referente de gestion ética, transparente,
eficaz y eficiente, capaz de brindar soporte y di-
reccionamiento estratégico a nivel interinstitu-
cional, y con el objetivo de generar beneficios
en la ciudadania, sobre todo de este grupo de
atencién prioritaria, ha visto la necesidad e im-
portancia de construir esta Guia como aporte
para mejorar el acceso a salud de nifios, nifias,
adolescentes y sus familias, cumpliendo con los
principios de igualdad y no discriminacién.

Aligerar las cargas y no bajar los brazos cuando
de luchar por la nifiez se trata, es uno de los

compromisos de la Vicepresidencia a través de
la humanizacion del servicio publico, por lo
cual, esta guia se constituye como una herra-
mienta para incrementar dicha humanizacion,
generando directrices y criterios técnicos para
humanizar los servicios hospitalarios, permi-
tiendo que NNA se sientan abrazados en el ca-
mino de la enfermedad y contribuyendo al
efectivo ejercicio del derecho de los mismos.

1.2. Situacion del Ecuador

Las enfermedades catastroficas, constituyen
un problema a escala global, pues su incidencia
y prevalencia va en aumento. Ademas, las con-
secuencias sociales y econémicas suelen afec-
tar de forma mds fuerte a poblaciones en situa-
cion de pobreza o vulnerabilidad.

Para el caso ecuatoriano, existen muy pocos
estudios que den cuenta de la magnitud del
problema. Igualmente, la complejidad de anali-
zar este tema aumenta cuando se consideran
los rangos de edades, ya que no es claro el nu-
mero de nifios, nifias y adolescentes que pade-
cen este tipo de enfermedades. En ese sentido,
para el Ecuador, el Anuario de Estadisticas de
Salud, Camas y Egresos Hospitalarios 2019,
brinda informacion sobre el nUmero de egresos
de pacientes, entendiendo por egreso el retiro
de un paciente hospitalizado de los servicios de
internacién del hospital, ya sea por alta o falle-
cimiento.

De acuerdo con esta informacion, para 2019 se
produjeron 1 '195.311 egresos hospitalarios,
con un promedio de 4,4 dias de estadia en hos-



pitalizacion. De esta cifra, 313.716, el 26,2% co-
rrespondié a pacientes de entre 0 a 19 afios'.
En particular, es posible también distinguir el
numero de egresos de pacientes con enferme-
dades catastréficas o de alta complejidad (Se
incluyen todo tipo de neoplasias malignas, mal-
formaciones congénitas del corazén, insufi-
ciencia renal cronica, enfermedades por virus
de la inmunodeficiencia humana [VIH] y las en-
fermedades raras o huérfanas definidas por el
Ministerio de Salud Publica del Ecuador).

Por tanto, para 2019 se reportaron 79.080
egresos relacionados con enfermedades catas-
tréficas y de alta complejidad, lo cual equivale

Figura 1. Distribucion por edades

al 6,62% del total. De estos egresos, 11.080
fueron de pacientes menores de 19 afios, lo
cual equivale al 14% del nimero de egresos de
pacientes con enfermedades catastroficas y de
alta complejidad.

La Figura 1. Muestra la distribucién de egresos
de nifios, nifias y adolescentes con enfermeda-
des catastroficas y de alta complejidad, por
rangos de edad.

DISTRIBUCION POR EDADES DE EGRESOS DE PACIENTES CON ENFERMEDADES
CATASTROFICAS Y DE ALTA COMPLEJIDAD

15-19afios ; 19,37%

Menos de 1 aiio ;
18,80%

1-4 afos ; 22,28%

Fuente: Estadisticas Hospitalarias de Camas y Egresos-2019.

1 A pesar de que el Cédigo de la Nifiez y la Adolescencia
define como adolescente a los individuos entre los 12 y
18 afios, los datos publicados por el Instituto Nacional de
Estadisticasy Censos (INEC, 2020) siguen la definicién so-
bre adolescencia del Ministerio de Salud Publica, segun
el cual: “fundamentado en los cambios fisicos, sicoldgi-
cos y sociales de la adolescencia, considerando las diver-
sidades por territorio, géneroy cultura, y en linea con las
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recomendaciones de la OPS/OMS, define como adoles-
cente a la poblacidon comprendida entre 10 y 19 afios de
edad, y reconoce dos etapas: la adolescencia temprana
(10 a 14 afios) y la tardia (15 a 19 afios)” (Ministerio de
Salud Publica, 2009, Normas y Procedimientos para la
atencidn integral de salud a Adolescente, pp. 28)



Las neoplasias de cualquier tipo son las enfer-
medades que mds generaron egresos, tanto en
adultos como en niflos, nifias y adolescentes. El
grupo de las enfermedades raras y huérfanas,

Figura 2. Distribucidn por enfermedades?.

estd en segundo lugar para NNA, con 29,1%. Le
siguen las malformaciones congénitas cardio-
vasculares, las insuficiencias renales cronicas y
finalmente VIH. La Figura 2. llustra esta distri-
bucion.

Egresos segun enfermedades catastroficas y de alta complejidad en adultos, nifios,
nifias y adolescentes.
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Fuente: INEC (2020) Estadisticas Hospitalarias de Camas y Egresos - 2019.

Para tratar estos y otros padecimientos, el
Ecuador cuenta con aproximadamente 633 es-
tablecimientos de salud, de los cuales el 28,9%
son publicos y 71% privados. En estos estable-
cimientos trabajaban, al 2018, cerca 39.908
meédicos en diferentes especialidades. En total,
para el 2019, el Ecuador contaba con 24.054

camas hospitalarias disponibles para atender
diferentes tipos de dolencias. La mayoria de es-
tas instituciones se ubican la regién Costa, se-
guida la Sierra, siendo ambas las mas pobladas
del pais.

La Figura 3. llustra la ubicacion de estos cen-
tros, en todas las provincias del Ecuador.

2 En otras, se incluyen trasplantes de érganos, quemaduras multiples, otros sindromes de malformaciones congénitas
especificados que afectan multiples sistemas y aneurisma y diseccién aorticos.



Figura 3. Mapa de establecimientos de Salud por Provincia
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Fuente: INEC (2018) Recursos y Actividades de la Salud- 2018.

De las cifras del total de instituciones de salud,
asi como de camas de dotacidn no es posible
diferenciar, la capacidad instalada para tratar
especificamente las enfermedades catastrofi-
cas o de alta complejidad en nifios, nifias y ado-
lescentes. Sin embargo, el pais cuenta con 2693
camas, es decir el 11,03% de pediatria. Igual-
mente, existen 4 hospitales pediatricos, asi
como 2046 de médicos pediatras (5% del total
de médicos). A ellos se afladen 215 camas para
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servicios de oncologia, asi como 173 oncdlo-
gos. Frente al numero de salas de espera hu-
manizadas, no existe un registro que dé cuenta
de su utilizacion, razon por la cual la presente
Guia toma aun mas relevancia. Sin embargo,
desde las cifras presentadas anteriormente se
puede derivar una estimacion de la posible uti-
lizacion de las salas humanizadas para una me-
jor atencion en la salud de NNA y sus familias.



1.3. Objetivo

La presente Guia tiene como objetivo generar
directrices para la humanizacion de la atencion
en el entorno hospitalario para nifias, nifios y
adolescentes menores de 18 afios y sus fami-
lias. Para esto, es indispensable que se aplique
un enfoque basado en los derechos humanos.
Esto significa otorgar gran importancia a las ne-
cesidades y aspiraciones médicas y sociocultu-
rales de nifias, nifios y adolescentes que viven
con enfermedades catastroéficas o de alta com-
plejidad y sus familias, como consecuencia de
su situacién de vulnerabilidad. Crear nuevos
significados para la sala de acogida y otros es-
pacios y, por extension, armonizar la oferta de
servicios de salud humanizados es una respon-
sabilidad conjunta de la familia, la sociedad y el
Estado. De tal manera, la Guia busca aumentar
el alcance de las posibilidades del paciente y su
familia no solo para su bienestar sino también
para la igualdad de oportunidades. Mas alla de
las fronteras del Ecuador, la presente Guia téc-
nica contribuye al logro de la agenda 2030y su
principio fundamental de no dejar a nadie
atras.
1.4. Campo de Aplicacion

La Guia establece los estandares de calidad y
parametros fundamentales para la humaniza-
cion de las salas de acogida y la atencion priori-
taria a nifias, nifios y adolescentes que padecen
enfermedades catastroficas o de alta compleji-
dad y sus familias, para que se pueda imple-
mentar en el sistema hospitalario nacional,
tanto por entidades publicas como privadas.
Existe conciencia sobre las diferencias
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territoriales que influyen en las realidades so-
cioecondmicas de los hospitales del pais. Te-
niendo esto en cuenta, se insta a los hospitales
a hacer lo mejor que puedan para avanzar en el
proceso de humanizacién de la atencién de ca-
lidad y los espacios hospitalarios para nifios, ni-
flas y adolescentes con trastornos catastroéficos
o raros y sus familias.

El proceso de humanizacién tiene numerosos
efectos positivos, poner al paciente como cen-
tro del sistema hospitalario, el fortalecimiento
de la mision institucional, indicadores de la ca-
lidad de los servicios, la perspectiva de nuevas
alianzas, construir capital econdmico y humano
como resultado de la optimizacion de recursos.
Y alin mas importante, se permitira a las fami-
lias permanecer con sus seres queridos mien-
tras abordan la atencion médica en el hospital
(Pascuci et al., 2017)

1.5. Referencias Normativas

Es sumamente importante enfocar los esfuer-
zos en el apoyo integral e intersectorial con los
diferentes estamentos del sector gubernamen-
tal y de la sociedad en general, a fin de lograr
gue los derechos de los y las pacientes y sus fa-
milias estén abordados, en concordancia con
los lineamientos y normativas vigentes.

En el dmbito nacional, la Constitucién de la Re-
publica y el Cédigo Orgdnico de Salud estable-
cen los derechos y obligaciones que tienen el
Estado, los y las profesionales de la salud, los y
las pacientes y los y las cuidadores.

La Constitucion de la Republica de Ecuador es-
tablece que:

[...] la salud es un derecho que garantiza el
Estado; y, que el Estado garantizara este



derecho mediante politicas economicas, trol social y, en el Art. 212 se atribuye impor-

sociales, culturales, educativas y ambien- tancia a los diversos sistemas de conocimiento

tales; el acceso permanente, oportuno y . .- e
, By , y practicas médicas ancestrales.
sin exclusion a programas, acciones y ser-

vicios de promocién y atencion integral de

salud, salud sexual y salud reproductiva; y, Al respecto, el Codigo de la Nifiez y Adolescen-

que la prestacién de los servicios de salud cia establece, que:

se regird por los principios de equidad, uni-

versalidad, solidaridad, interculturalidad, Todos los nifios, nifias y adolescentes son
calidad, eficiencia, eficacia, precaucion vy iguales ante la leyy no seran discriminados
bioética, con enfoque de géneroy genera- por causa de su nacimiento, nacionalidad,

cional [..] (Art. 32) edad, sexo, etnia, color, origen social,

idioma, religion, filiacion, opinién politica,
situacion econdmica, orientacidén sexual,
" » estado de salud, discapacidad o diversidad
[...] las nifias, nifios y adolescentes [...] re- ] o )
y , . o cultural o cualquier otra condicion propia
cibiran atencién prioritaria y especializada )
o de sus progenitores, representantes o

en los ambitos publico y privado. (Art. 35
P yP ( ) familiares. El Estado adoptara las medidas

necesarias para eliminar toda forma de

) - discriminacién. (Art. 6)
El Estado, la sociedad y la familia promove-
ran de forma prioritaria el desarrollo inte- La ley reconoce y protege a la familia

gral de las nifias, nifios y adolescentes, y como el espacio natural y fundamental

asegurara el ejercicio pleno de sus dere- para el desarrollo integral del nifio, nifia

chos; se atendera al principio de su interés v adolescente. Corresponde prioritaria-

superior y sus derechos prevaleceran so- mente al padre y a la madre, la responsa-

bre los de las demas personas. Las nifias, bilidad compartida del respeto, protec-

nifnos y adolescentes tendran derecho a su cién y cuidado de los hijos y la promo-

desarrollo integral, entendido como pro- cién, respeto y exigibilidad de sus dere-
ceso de crecimiento, maduracion y des- chos. (Art. 9)

pliegue de su intelecto y de sus capacida-

des, potencialidades y aspiraciones, en un lgualmente, en el Art. 11 esta:

entorno familiar, escolar, social y comuni-

tario de afectividad y seguridad. (Art. 44), (..) orientado a satisfacer el ejercicio
efectivo del conjunto de los derechos de

En concordancia con estos textos, el Codigo Or- los nifios, nifiasy adolescentes; e impone
ganico Sanitario en el Art. 14 (Orddfez, 2016) a todas las autoridades administrativas y

especifica los derechos de los grupos de aten- Judiciales y a fas instituciones publicas y

privadas, el deber de ajustar sus decisio-

cion prioritaria. En el Art. 16 incluye a los nifios _ .
nes y acciones para su cumplimiento.

y nifias y en el Art. 17 a los adolescentes. En el (Art. 11)
Art. 161 destaca que las enfermedades catas-
troficas o de alta complejidad son de especial Por su parte, el Art. 13, establece:

interés nacional. Ademas, en el Art. 25 aboga S .
El ejercicio progresivo de los derechos y

por una sociedad participativa al otorgar el de- garantias y el cumplimiento de los debe-

recho a la informacion, la participacién y el con- res y responsabilidades de nifios, nifias y

adolescentes se haran de manera pro-
gresiva, de acuerdo a su grado de desa-
rrollo y madurez. Se prohibe cualquier
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restriccion al ejercicio de estos derechos
y garantias que no esté expresamente
contemplado en este Codigo. (Art. 13)

En el plano internacional, el Ecuador es signa-
tario de la Convencion sobre los Derechos de la
Nifiez por la Organizacion de las Naciones Uni-
das en 1989, normativa legal que protege los
derechos de los NNA y con ello puso de mani-
fiesto su compromiso de asegurar la protecciéon
y garantia absoluta de los derechos de las ni-
fias, niflos y adolescentes asi como la participa-
cion co-responsable y comprometida de dife-
rentes actores y grupos sociales que, desde dis-
tintos frentes y posiciones estratégicas, contri-
buyan con el fortalecimiento de las capacida-
des institucionales para garantizar la vigencia y
ejercicio pleno de los derechos de la nifiez y
adolescencia a nivel nacional.

La Convencion sobre los Derechos del Nifio, es-
tablece que:

Los Estados Partes tomaran todas las me-
didas apropiadas para garantizar que el
nifo se vea protegido contra toda forma
de discriminacion o castigo por causa de la
condicién, las actividades, las opiniones
expresadas o las creencias de sus padres, o
sus tutores o de sus familiares. (Art. 2 nu-
meral 1)

Segun el Art. 5 de la Convencidén:

Los Estados Partes respetaran las responsabilida-
des, los derechos y los deberes de los padres o,
en su caso, de los miembros de la familia am-
pliada o de la comunidad, segln establezca la cos-
tumbre local, de los tutores u otras personas en-
cargadas legalmente del nifio de impartirle, en
consonancia con la evolucion de sus facultades,
direccién y orientacion apropiadas para que el
nifio ejerza los derechos reconocidos en la Con-
vencion. (Art. 5).

Segun el Art. 9 de la Convencion:

Los Estados Partes velaran porque el nifio
no sea separado de sus padres contra la
voluntad de éstos, excepto cuando, a re-
serva de revisién judicial, las autoridades
competentes determinen, de conformi-
dad con la ley y los procedimientos aplica-
bles, que tal separacion es necesaria en el
interés superior del nifio. Tal determina-
cién puede ser necesaria en casos particu-
lares, por ejemplo, en los casos en que el
nifio sea objeto de maltrato o descuido
por parte de sus padres [...]. (Art. 9 nume-
ral 1)

El numeral 2, establece que en:

Cualquier procedimiento entablado de
conformidad con el parrafo 1 del presente
articulo, se ofrecera a todas las partes in-
teresadas la oportunidad de participar en
ély de dar a conocer sus opiniones. (Art. 9
numeral 2)

El numeral 3, estipula que:

Los Estados Partes respetaran el derecho
del nifio que esté separado de uno o de
ambos padres a mantener relaciones per-
sonales y contacto directo con ambos pa-
dres de modo regular, salvo si ello es con-
trario al interés superior del nifio. . (Art. 9
numeral 3)

La Convencion sobre los Derechos del Nifio, en
el Art. 12 numeral 1, establece que:

Los Estados Partes garantizaran al nifio que
esté en condiciones de formarse un juicio
propio el derecho de expresar su opinion
libremente en todos los asuntos que afec-
tan al nifio, teniéndose debidamente en
cuenta las opiniones del nifio, en funcién
de la edad y madurez del nifio.

(Art. 12 numeral 1)



El numeral 2:

Con tal fin, se dard en particular al nifio
oportunidad de ser escuchado, en todo
procedimiento judicial o administrativo
que afecte al nifio, ya sea directamente o
por medio de un representante o de un or-
gano apropiado, en consonancia con las
normas de procedimiento de la ley nacio-
nal. (Art. 12 numeral 2)

La Republica del Ecuador se sumo al desafio de
hacer realidad el ODS 3 de la Agenda 2030 que
declara garantizar una vida sana y promover el
bienestar en todas las edades, con un enfoque
en precautelar la salud infantil, apoyando en el
desarrollo y capacitacidon del personal sanitario,
en la gestion de espacios hospitalarios y en la
calidad de la asistencia de salud a fin de promo-
ver el bienestar de nifias, nifios y adolescentes.
Ademads, la presente Nota Técnica refleja el
compromiso de la Republica del Ecuador de
honrar los tratados y declaraciones internacio-
nales que ratifico, incluyendo la Declaracion
Universal de Derechos Humanos, el Pacto In-
ternacional de Derechos Civiles y Politicos,
Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales, Convencion Americana de
Derechos Humanos, Protocolo Adicional a la
Convencién Americana sobre Derechos Huma-
nos en Materia de Derechos Econdmicos, So-
ciales y Culturales ‘Protocolo de San Salvador’,
el Convenio 169 de la OIT sobre Pueblos Indige-
nas y Tribales, la Convencidn Internacional so-
bre la Eliminacién de Todas las Formas de Dis-
criminacion Racial, la Convencién sobre la Eli-
minacion de todas las Formas de Discrimina-
cion contra la Mujer, la Convencion sobre los
Derechos del Nifio y la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.
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1.6. Términos y Definiciones

Apoyo Social: Disponibilidad de personas o ins-
tituciones con las cuales se puede confiar o
contar en periodos de necesidad y estrés. Se
lleva a cabo a través de la comunicacion verbal
y no verbal y por medio de ayuda tangible. Es-
tas tienen efectos conductuales y emocionales
beneficiosos que permiten que las personas se
sientan queridas, valoradas y apoyadas. El
apoyo social puede promover un sentido de
pertenencia, asi como vinculaciones intimas y
de confianza con el entorno (Angarita y Gonza-
lez, 2009).

Aprendizaje Continuo: Es el proceso de refle-
xionar e interpretar lo conocido en diversas
maneras y la accion de adquirir conocimiento
mas profundo o amplio sobre asuntos emer-
gentes en el drea profesional.

Atencion Integral: Se refiere a la interaccion de
procedimientos, politicas y programas imple-
mentados por el Estado con la colaboracion de
grupos de interés social para posibilitar el goce
efectivo de los derechos humanos de nifias, ni-
flos y adolescentes (Ministerio de Inclusién
Econdmica y Social, 2018).

Calidez: Se trata de crear un ambiente relajado
y de apoyo, que facilite la comunicacion. Se
transmite por el lenguaje no verbal, tono de
voz, expresion facial y los comentarios que re-
fuerzan a los nifios, nifias y adolescentes. Reco-
nocer las dificultades por la que estd pasando,
mostrando empatia con el temor y emociones
gue muestra ante su situacion (Fernandez-Zu-
fiiga, 2014).

Coordinacion Interinstitucional e Intersectorial:
Es aquella que reulne recursos y esfuerzos de



una variedad de sectores e instituciones para
alcanzar metas compartidas significativamente
mas rapido y con mayor impacto (Ministerio de
Inclusién Econdmica y Social, 2018).

Counselling: Es el instrumento de eleccién en la
comunicacioén del profesional con el enfermo y
sus familiares, proporcionando las bases para
el manejo de respuestas emocionales entre las
gue se encuentran la exploraciéon e identifica-
cion de emociones, preocupaciones y atribu-
ciones y la promocién de nuevas percepciones
y herramientas de regulacion emocional (Cru-
zado, 2013).

Cuarto de Emociones: Permite la expresion de
un espectro diverso de emociones en un espa-
cio seguro.

Cuarto de Privacidad: Tiene las funciones de
posibilitar la divulgacién de informacion sensi-
ble y el disfrute de un momento en silencio con
uno mismo.

Degradacion del Paciente: La presencia de je-
rarquias verticales entre el equipo médico vy el
paciente que a menudo tiene como consecuen-
cia el trato de arriba hacia abajo, impidiendo
que el paciente se siente a cargo de su propia
vida y su estado de bienestar.

Enfoque de Derechos Humanos: Es adoptar me-
didas que corrijan situaciones de desigualdad
real o de practicas discriminatorias, que fomen-
ten la participacion de las y los involucrados y
potencien su capacidad de accién, orientan-
dose a crear condiciones propicias para el ejer-
cicio de los derechos. (Soporte tedrico para in-
troduccién a los derechos humanos Defensoria
del Pueblo del Ecuador- 2015)
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Enfoque Diferencial: Permite entender las ex-
periencias, vivencias, impactos y problemas
que genera la enfermedad sobre la persona y
su entorno, generando una comprension inte-
gral de la experiencia vivida y como eso afectd
a la vida de la persona, con lo cual, el proceso
de recuperacion emocional serd adecuado a
cada caso por la atencion diferenciada que ten-
dra.

Desarrollo Integral: Entendido como proceso
de crecimiento, maduracién y despliegue de su
intelecto y de sus capacidades, potencialidades
y aspiraciones, en un entorno familiar, escolar,
social y comunitario de afectividad y seguridad.
Este entorno permitird la satisfaccion de sus
necesidades sociales, afectivo-emocionales y
culturales, con el apoyo de politicas intersecto-
riales nacionales y locales. (Constitucion de la
Republica del Ecuador, 2008)

Empatia: Conocimiento y proteccion de las cir-
cunstancias del otro, conocer el punto del nifio,
nifa y adolescente y sus familias, ser cons-
ciente de sus actitudes, sus sentimientos y de
las reacciones del menor y admitirlas (Fernan-
dez-Zufiga, 2014).

Enfermedades Catastrdficas o de Alta Comple-
jJidad: Enfermedades que estan influenciadas
por una multitud de factores genéticos y/o am-
bientales y que tienen un impacto significativo
en el bienestar del paciente, y su entorno fami-
liar, a diario.

Estrés: Reaccion del organismo frente a la valo-
racién de un evento como estresante. Genera
las siguientes respuestas: Ataque/Lucha,
Huida, Paralizacién. Misién protectora (de su-

pervivencia), se activan mecanismos de de-



fensa de forma instantanea (reflejo). Nos pro-
vee de motivacion y energia necesaria para la
defensa (Lazarus, 1987).

Humanizacién: La humanizacién en el cuidado
de la salud es un concepto que tiene multiples
interpretaciones. Existe consenso en que la hu-
manizacion se basa en la idea de un vinculo es-
trecho entre los y las proveedores de salud, el
o la paciente y sus cuidadores, por lo que el
desarrollo de la individualidad y la autonomia
del paciente a pesar de su condicion médica se
convierten en una prioridad. Por tanto, la aten-
cion humanizada reconoce la historia de vida y
los valores fundamentales del paciente y consi-
dera el contexto econdémico, social y cultural
qgue lo ha moldeado como persona. Las solucio-
nes estan dirigidas a la curacién del trastorno o,
si eso resulta en una imposibilidad, estan orien-
tadas a mejorar el bienestar del paciente en la
mayor medida posible. Estas soluciones pue-
den ser tan Unicas como el propio paciente.
Para que la atencion humanizada de la salud
sea efectiva, los espacios fisicos y sociales en
los que se practica el cuidado deben estar cen-
trados en los valores de union, igualdad, y es-
peranza. Dado que el paciente es parte de un
todo, las necesidades e intereses personales y
profesionales de los y las proveedores de aten-
cion médica y las o los cuidadores deben en-
contrar reconocimiento y expresion de la mejor
manera posible. La atencién de la salud huma-
nizada crea un sentido de unién con uno mismo
y los demas y, por lo tanto, rompe con las prac-
ticas de atencion de la salud deshumanizadora
y obsoleta que estaban arraigadas o eran pro-
pensas a causar division.

Medicina Alternativa: También conocida como
terapias complementarias. Sefiala un gran nu-
mero de practicas médicas que no pertenecen
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a las culturas del pais y que no se han consoli-
dado en el sistema de salud convencional. El Es-
tado de Ecuador distingue los dos términos con
miras a los requisitos de certificacion.

Medicina Ancestral: se refiere a una variedad
de conocimientos, habilidades y practicas tra-
dicionales que pueden permitir la autocuracion
y la revitalizacion y que se desarrollaron du-
rante generaciones en todas las sociedades.

Nifio, Nifia o Adolescente (NNA): Nifia o nifio es
una persona de entre 0y 12 afios. Adolescente
es una persona de sexo masculino o femenino
de entre 12 y 18 afios (Ministerio de Inclusion
Econdmica y Social, 2018).

Pacientes Primeros: Significa que los proveedo-
res de la salud médica reconocen que su fun-
cion es trabajar con y para el paciente. Es decir,
los proveedores de la salud médica hablan
desde su corazon y consideran la eleccién de
sus palabras, mostrando un verdadero interés
en él, no solo desde una perspectiva clinica sino
también desde un dngulo personal.

Precursores: Un individuo, un grupo de perso-
nas o un producto o servicio que se distingue
de los demds debido a una cualidad especial
gue hace avanzar un proceso, resultado o sis-
tema de manera significativa. Los precursores
tienen una actitud progresista y, por lo tanto,
dirigen la innovacién.

Psicoterapia en Grupo: Proporcionan un foro
en el que los vy las pacientes y/o sus familiares
pueden compartir sus esperanzas, habilidades
y dificultades en el enfrentamiento a la enfer-
medad con otros que han atravesado por lo
mismo. Normaliza la experiencia fisica y afec-



tiva de la enfermedad, permitiendo a los parti-
cipantes saber que no son solo ellos quienes
desarrollan o padecen ciertas alteraciones
emocionales o somaticas. Les permite identifi-
car problemas en otros y observar maneras efi-
caces de hacerlo (Cruzado, 2013).

Sala de Acogida: Espacios en los que los y las
pacientes y sus cuidadores pasan una cierta
cantidad de tiempo hasta que son derivados a
otras instalaciones donde reciben atencién mé-
dica de los y las proveedores de salud.

Salud: La Organizacion Mundial de la Salud de-
fine la salud como "un estado de perfecto bie-
nestar fisico, mental y social, y no sélo como la
ausencia de enfermedad”. De acuerdo a la
Constitucion de Ecuador, la salud es un dere-
cho que garantiza el Estado, cuya realizacién se
vincula al ejercicio de otros derechos, entre
ellos el derecho al agua, la alimentacion, la edu-
cacidn, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad
social, los ambientes sanos y otros que susten-
tan el buen vivir (Constitucion de la Republica
del Ecuador, 2008).

19

1.7. Resumen del Método de

Construccion

é¢Cémo investigar la humanizacion de la sala de
acogida? Esta pregunta estd estrechamente re-
lacionada con otra pregunta: ¢Qué elementos
son necesarios para la implementacién de di-
chas salas? Una guia busca establecer estanda-
res de calidad y pardmetros fundamentales
para las practicas de atencion humanizada en
salud, lo cual, naturalmente, va de la mano de
una indagacion cualitativa. El énfasis de esta in-
vestigacion, esta en cémo las salas de espera
son una plataforma social que posibilita las in-
teracciones entre quienes la habitan y cémo las
identidades de los y las pacientes se afirman o
renegocian dentro de este espacio.

Sin embargo, dado que la humanizacién vy la
deshumanizacion se han conceptualizado de
manera diferente a lo largo del tiempo y en los
espacios culturales, la Guia también intenta an-
clar las practicas humanizadas de atencién de
la salud desde un angulo cuantitativo.

Por tanto, con base en los enfoques menciona-
dos se ha realizado una metodologia cuali-
cuantitativa a partir de una revisién sistematica
de las entrevistas. Estas pueden verse como
una herramienta valiosa, porque visualizan los
elementos principales de las practicas de aten-
cién de la salud humanizadas al explorar las
perspectivas de las partes interesadas y esbo-
zar los impedimentos vy las estrategias para po-
nerlas en accion. De manera general, se ha con-
siderado la metodologia que se procede a resu-
mir en el siguiente cuadro:



Cuadro 1. Resumen del Método de Construccion

Metodologia
Metodologia Prisma

Proceso de busqueda y seleccion —

Sistematizacion y presentacidn de hallazgos —
Enfoque de Tomas y Harden

Enfoque de Derechos Humanos — Canalizacion
de experiencias del personal entrevistado

Fuente: Propia

Para trazar el panorama general de quiénes son
los actores que comunmente se consideran los
precursores de la atencion de salud humani-
zada para nifias, nifios y adolescentes con en-
fermedades catastroficas o de alta compleji-
dad, se realizé una busqueda cualitativa de di-
ferentes autores y documentos relacionados
con temas de deshumanizacion/humanizacién
de la atencion de salud, derechos humanos, pe-
diatria, tratamiento versus curacion, habilita-
cion de la atencidn sanitaria, entre otros.

Por otra parte, las personas involucrados en la
indagacién del tema, fueron invitados a entre-
vistas e incluidos en la Guia si: (i) habian demos-
trado tener mas de 5 afios de experiencia con
el concepto de atencion de salud humanizada
para nifios, nifias y adolescentes, (ii) exhibian
proximidad cultural y/o sus operaciones eran
de interés nacional en términos de tecnologia
de punta o liderazgo de pensamiento compro-
bado en temas de nicho que estan estrecha-
mente relacionados con la atencion de salud
humanizada. En este sentido, se trabajo con 14
entidades, de las cuales, es importante hacer
mencion el trabajo con OIM Ecuador, SOLCA
del Ecuador, Hogar Pendiente
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de Peru y la Organizacién Nacional Indigena de
Colombia.

También fueron incluidos, nifias, nifios y ado-
lescentes que viven con enfermedades catas-
tréficas o de alta complejidad y su familia inme-
diata como sujetos principales para la contribu-
cion de gran relevancia al debate sobre qué
forma debe tomar la humanizacién en la aten-
cion de la salud.

El proceso de busqueda y seleccién de los y las
participantes de la entrevista fue sistematizado
mediante de la metodologia PRISMA. Por lo
tanto, se realizd un seguimiento de los atribu-
tos de los participantes de la entrevista, como
el tipo de entidad a la que pertenecen, la fecha
de la entrevista, el lugar de registro, el drea de
especializaciéon y su funciéon. De esta manera, el
lector tiene conocimiento sobre los factores
contextuales en los que se realizaron las decla-
raciones y puede hacerse una idea de por qué
los entrevistados llegaron a su respectiva com-
prension de la humanizacion de la atencion a la
salud de la nifiez y la adolescencia.

Para sistematizar y presentar los hallazgos de
manera ordenada, se adoptd el enfoque de



Thomas y Harden (2008), llamado Sintesis Te-
matica. Esta se basa en los principios del anali-
sis tematico y reconoce los tépicos recurrentes
de varias entrevistas mediante la aplicacion de
codificacion “libre linea por linea”. Cada linea
esta codificada en funcion de su significado y
contenido. Los cédigos se ordenaron para fil-
trar los elementos principales, que a su vez fue-
ron etiguetados como 1) un impedimento para
la atencion de salud humanizada o 2) un facili-
tador de la atencién humanizada. En aquellos
casos en los que los contenidos de los temas
recurrentes eran similares, pero difieren de
una u otra forma, se sugirid nuevos elementos
principales. Los temas recurrentes fueron ads-
critos al area relacional, organizacional o es-
tructural respectivamente. Se indicé la fre-
cuencia de los temas recurrentes negociados
por las partes interesadas relevantes.

Para garantizar un enfoque basado en dere-
chos humanos, se debe ser conscientes de
cémo se crea la voz, a quién representa y de
gué manera se utilizan e interpretan los resul-
tados de la investigaciéon (Norton 2013; Yates,
2010). En el marco de esta Guia, se pretendio
dar voz, escuchary honrar las diversas perspec-
tivas de las personas y las instituciones relevan-
tes por medio de la canalizacion de sus expe-
riencias, lecciones aprendidas y esperanzas.

Al mismo tiempo, se incluyd sus ideas de ma-
nera critica desde un punto de vista sociolo-
gico, lo que permitid determinar patrones so-
bre qué procesos sociales, institucionales, cul-
turales y discursivos las impactan de manera
adversay positiva. Se tiene la conviccién de que
las entrevistas realizadas sélo pueden tomarse
como instantaneas de una situacién que ocu-
rrié en un lugar y un momento determinado
(Les Todres et al., 2009). Esto significa que las
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personas escriben y reescriben sus propias na-
rrativas. Por lo tanto, los significados de sus
mensajes deben considerarse a lo largo del
tiempo y de forma recursiva.



ambientar el escenario, seguido de una presen-
tacion visual de los lugares de la entrevista y el
tipo de funcion que desempefian las personas
entrevistadas.

1.8. Campo de Investigaciéon

Para iniciar el analisis, se pone en practica el

método PRISMA, que muestra las caracteristi-
cas clave de las personas entrevistadas para

Tabla 1. Aplicacion del Método Prisma para Sistematizacion de Entrevistas — Participacion Directa

Cédigo

Participante de |a entrevista

Fecha

Ciudad y pais

Area de experiencia

Tipo de partici-

pante

[1] OIM Ecuador 21.01.2021 Quito, Ecuador Proteccion infantil, trata de personas, mi- |Experta técnica
gracién irregular, respuesta a la crisis
[2] Hogar Pendiente 13.01.2021 Lima, Peru Coordinacion de albergue temporal. Aco- |Experta técnica
gimiento a pacientes pediatricos oncolégi-
cos y sus familias.
[2] Hogar Pendiente 08.01.2021 Lima, Peru Crianza positiva. Terapias por el arte. Experta técnica
Yoga. Mindfulness.
[3] Servicio de Oncologia Pedia- |10.01.2021 Quito, Ecuador Oncologia Pedidtrica Experta técnica
trica SOLCA
[4] Organizacién Nacional Indi- 19.01.2021 Bogotd, Colombia Derechos humanos, politica indigena, co- |Experta técnica
gena de Colombia nocimiento ancestral, control territorial,
autodeterminacion, construccion de paz
[5] Arquitecta 10.01.2021 Quito, Ecuador Arquitectura y sostenibilidad. Disefio Ur-  |Arquitecta

bano y Territorial.

[6] Hermana de Paciente con Leu- |03.01.2021 Lima, Peru Enfermedad oncoldgica Pariente del pa-
cemia ciente

[7] Nana de Paciente con Leuce- |03.01.2021 Lima, Peru Enfermedad oncoldgica Pariente del pa-
mia ciente

(8] Madre de Paciente con Leuce- |04.01.2021 Lima, Peru Enfermedad oncoldgica Pariente del pa-
mia ciente

9] Pediatra | 04.01.2021 Lima, Peru Cirugia Pediatrica Personal médico

[10] Paciente con Morbus Crohn 12.12.2020 Erfurt, Alemania Enfermedad autoinmune Paciente

[11] Paciente con Lesiones de Hom-|11.12.2020 Berlin, Alemania Enfermedad rara Paciente

bre Crénicas
[12] Pediatra Il 12.12.2020
[13] Paciente con Sindrome Cauda |14.12.2020
Equina

[14] ASONIC (Asociacion Ecuato-
riana de Padres de Nifios, Ni-
fias con Céncer)

Fuente: Propia

Erfurt, Alemania Atencion pediatrica Personal médico

Erfurt, Alemania Enfermedad rara Paciente

11.01.2020 Quito, Ecuador Enfermedad oncoldgica Pariente del pa-

ciente

Estos actores también han moldeado significa-
tivamente el contenido de esta guia al brindar
asesoramiento en sus respectivos

campos de especializacién. Sin embargo, no
participaron directamente en el estudio en
cuestion:
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Tabla 2. Aplicacion del Método Prisma para Sistematizacion de Entrevistas — Participacion Indirecta

Participante de la entrevista Fecha

‘Tipo de participante

Area de experiencia

[15] Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

Ciudad y pafs

02.03.2021 |Barcelona, Espafia [Humanizacién de la salud médica

Consultivo

[16] ANIDARE

28.12.2020] Lima, Peru

Arquitectura educativa Consultivo

[17] Psicdloga 06.02.2021 [Bogota, Colombia |Métodos de investigacion acadé- |Consultivo
mica.
[18] Grupo de Clown “Zapatitos de Colores” |22.02.2021 |Quito, Ecuador Clown Hospitalario Consultivo
[19] Hospital de Investigacion Infantil St. Ju- [08.03.2021 [Memphis, EE.UU. |[Humanizacién de la salud médica [Consultivo
des

Fuente: Propia

Cuadro 2. Representacion Grdfica de la Aplicacion de Entrevistas

Colombia

Ecuador

Alemania

La Tabla 3. presenta los resultados de la sintesis
tematica. Los temas recurrentes se enumeran
junto con sus elementos principales asociados,
que se caracterizan ademas por sus respectivos
factores habilitantes y discapacitantes. Las en-
tradas se han asignado al drea relacional, orga-
nizacional y estructural para facilitar la
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generacion de ideas del lector sobre cémo im-
pulsar el proceso de humanizacién mas alla de
las recomendaciones dadas. Los cédigos que se
encuentran en los campos, tanto de “Elemento
principal”, “Impedimento” y “Facilitador”, ha-
cen referencia ala Tabla 1. del método PRISMA
y aclaran la fuente de las declaraciones propor-
cionadas.



Tabla 3. Sintesis Temdtica a Nivel Cualitativo de los Resultados de las Entrevistas

Tema

Elemento

Impedimento

Facilitador

recurrente

principal

Area Relacional

Los pacientes pri-
mero

Considerando al
paciente con su
personalidad, his-
toriay logros en la
vida [1][2][4]

Degradacién del pa-
ciente [10][13]

Estimular didlogos en igualdad mostrando interés en como
el paciente interpreta su enfermedad y qué cursos de ac-
cién considera adecuados. [11]

Evitar la comunicacion de arriba hacia abajo entre el perso-
nal médico y el paciente absteniéndose de dictarle lo que es
loideal [10][11]

IAbstenerse de utilizar cuestionarios y otros estilos de comu-
nicacion que impliquen directa o indirectamente que el pa-
ciente sea "anormal" seglin esquemas tedricos [2][13]

Viaje de salud inte-
gral

Escudrifiar el viaje
de salud del pa-
ciente [9]

Pensar de manera rigida
en el viaje de salud del
paciente dentro de un
numero limitado de
campos médicos

Animar al personal médico a comunicarse entre si a través
de los departamentos y hospitales para ampliar su lente de
percepcion del cuerpo como un organismo complejo [11]

Conocimiento ho-
listico

Reconocer los sis-
temas de conoci-
miento [1][2]

Devaluar la medicina al-
ternativa y la medicina
ancestral [4]

Reconocer métodos de curacién que se originan tanto en
tradiciones ancestrales como occidentales [4]

Renunciar a la integracién de las tradiciones del conoci-
miento y dejar que se mantengan por derecho propio [4]

Encuentros multi-
linglies

Encuentro de di-
versas culturas [1]

No hablar el mismo
idioma [4]

Proporcionar servicios médicos multilinglies, especialmente
en areas fronterizas y dreas en las que residen pueblos indi-
genas y/o migrantes [4][5]{13]

Conciencia

Atencion plena
[21[7][8]

Personal médico multita-
rea [12]

Tener en cuenta el entorno en el que se da el diagndstico y
el impacto del diagndstico en el paciente porque el paciente
recuerda estos momentos para siempre [8]

Cuidar a la familia
del paciente

Pensamiento gru-
pal [1]

Ver al paciente como
una unidad indepen-
diente en lugar de una
parte de un todo més
grande [1][4]

Fortalecer |la estructura de apoyo del paciente brindando
apoyo emocional y logistico a la familia del paciente [14]

Afecto con el pa-
ciente

Afecto

No verificar regular-
mente el estado del pa-
ciente ni actualizar a su
familia [7]

Mostrar preocupacion e interés por el bienestar del pa-
ciente como un ser humano [2][3][4][8][11][14]

Profesionalismo del
personal médico

Profesionalismo
(4](8]

Impulsar la comunica-
cién con el paciente con
adivinanzas, amenazas
infundadas y los peores
escenarios o compara-
ciones con otros pacien-
tes [10][13]

Demostrar certeza y confianza en las habilidades de uno
como personal médico y hacer argumentos respaldados por
evidencia y/o dar un panorama sobre variadas experiencias
subjetivas

Privacidad

Privacidad

[2][3][8]

Divulgacién publica invo-
luntaria del estado de
salud [10]

Conceder al paciente la opcion de informar su viaje de salud
v el estado actual de estar en una habitacién privada, en pa-

pel o electronicamente [10]
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Tema

Elemento

Impedimento

Facilitador

recurrente

Un lugar para jugar

principal
Crear experiencias

[1][5]

Soluciones de entreteni-
miento Unicas para to-
dos [9][10]

Crear las circunstancias que permitan al paciente elegir li-
bremente entre actividades de entretenimiento de acuerdo
con el perfil de edad y los intereses [10]

Abstenerse de generar necesidades que no formen parte de
la cultura de la comunidad [4]

Cuidar al personal
médico

Aprendizaje auto-
matico

Reconocer que el perso-
nal médico también

tiene una psique y no es
igual a una maquina [12]

Valorar al personal de salud ofreciéndole servicios psicologi-
cos, formacién continua en su campo de especial interés y
retiros

Area Organizativa

Condiciones de tra-
bajo

Evaluar la viabili-
dad de las condi-
ciones laborales

Las horas extraordinarias
como norma [12]

Aprovechar el modelo de negocio del hospital, lo que puede
incluir el fortalecimiento de la base mediante la contrata-
cidn de pasantes, la consideracion de profesionales médicos
con experiencia no certificada en el pais anfitrion y la oferta
de trabajo voluntario [12]

Aprendizaje conti-
nuo del personal
médico

Valores pedagogi-
cos

Escasez de personal mé-
dico capacitado oficial-
mente para trabajar con
nifias, nifios y adolescen-
tes [7] [8][10][14]

Capacitar al personal médico en pedagogia aplicada, huma-
nizacién de la atencién y principios de derechos humanos

Aplicar una comprension diferencial de las necesidades y ro-
les de nifias, nifios y adolescentes segun grupos de edad y
grupos de enfermedad [1][10][13]

Un lugar de recrea-
cion

Recreacién [1][4]

Exceso de oferta de in-
fraestructura pasivay es-
casez de infraestructura
recreativa [2]

Invitar al paciente a pasar tiempo con material didactico
con un propdsito superior, como aprender un idioma o una
habilidad practica o conocer a temas sociales marginadas de
forma lUdica que impactan el desarrollo infantil [1][8]

Animar al paciente a unirse a una clase de musica, arte y
atencion plena [9] o para relajarse en un jardin [2][13]

Un lugar como en |Sencillez Separacion del paciente |Convidar pernoctaciones para el paciente y sus cuidadores
casa de la familia [2][4] & sen-linmediatos en cooperacion con albergues [4][8]
sacion de extrafiamiento
causado por el entorno  |Disefiar el ambiente hospitalario con materiales y simbolos
hospitalario [6] culturales conocidos en la regidn para crear el sentimiento
de pertenencia [4]
Proporcionar servicios esenciales del dia a dia, como cocina,
comedor, sala de estar, areas de juego e instalaciones para
lavarse [3][14]
Un lugar para cre- |Educacion Interrupcién de la educa-|{Poner a disposicion gabinetes de estudio y wifi gratuito para

cer

cion [6]

permitir que los estudiantes se mantengan al dia con el tra-
bajo escolar [10]

Presentar certificados que confirmen el conocimiento del
paciente de temas seleccionados y que sean reconocidos
por las escuelas publicas y privadas [9]

Preparar al paciente para la vida laboral donde le parezca
oportuno y escuchar atentamente sus intereses y planes de
vida mientras se le concede el mayor grado de autonomia

posible [1]
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Tema
recurrente

Elemento

Impedimento

Facilitador

Enfoque de género

principal
Género

Poca o ninguna conside-
racién de las opiniones y
necesidades de las muje-
res [4]

Crear el espacio y el tiempo para que las mujeres y los hom-
bres como cuidadores expresen sus opiniones y necesida-
des de la manera mas abierta y libre posible [4]

Iniciar talleres para cuidadores interesados en intercam-
biarse sobre como se cria nifias, nifios, y adolescentes con
enfermedades catastroficas o de alta complejidad (y sus
hermanos) de manera respetuosa [2]

Alta incidencia de ma-
dres solteras de nifias,
nifios, y adolescentes
con enfermedades ca-
tastréficas o de alta
complejidad [3]

Fundar grupos de autoayuda y buscar voluntarios que ac-
tuen como nifieros y nifieras o ayuden a hacer recados

(1][2]

Los hermanos del pa-
ciente pueden asumir
roles que no son apro-
piados para su edad
como sustituto de cuida-
dor [3]

lAmpliar la oferta recreativa del paciente a los hermanos del
paciente cuando sea posible [3]

Ayudar a aumentar la autonomia de los hermanos adoles-
centes cooperando con los centros comunitarios para jove-
nesy las agencias laborales que ofrecen trabajos de medio
tiempo que cumplen con las leyes de proteccion juvenil

Area Estructural

Coordinacion inte-
rinstitucional e in-
tersectorial

Enfoque diferen-
cial [4]

Los ciclos de proyectos
institucionales pueden
no estar en consonancia
con la concertacion de la
accion comunitaria [4]

Reconocer la voz y el voto de los grupos vulnerables en las
politicas publicas que garantizan el derecho a la salud [4]

Escoger la planificacion anticipada para facilitar el intercam-
bio con grupos vulnerables que no tienen capacidades téc-
nicas instaladas o que son de dificil acceso [4]

\Ventaja competi-
tiva

Prevenir la escasez o la
duplicacién de esfuerzos

(3]

Fortalecer las estructuras que ya existen a nivel regional o
nacional (hospitales, agencias de transporte, albergues)
para crear efectos de sinergia [2][3] e implementar estruc-
turas redistributivas para crear flujos circulares para medici-
nas raras, alimentos y equipamiento especial [3]

Carga burocratica
v estigmatizacion
de ciertos trata-
mientos

Largos tiempos de es-
peray opciones de trata-
miento limitadas
[11][13]

Alentar al personal médico y a los proveedores de seguros a
dar referencias y recetas que ofrezcan las mayores posibili-
dades de curacion, independientemente de su percepcion
potencialmente contradictoria en la sociedad [11]

Infraestructura
geografica

Contar con servi-
cios basicos de sa-
lud [4]

Acceso restringido a los
servicios por temas geo-
graficos, especialmente
en zonas rurales y selva-
ticas [3][4]

Intensificar la cooperacion territorial estableciendo canales
de comunicacién de transporte adicionales en tiempos de
crisis

Infraestructura de
Seguros

Contar con un sé-
lido paraguas de
seguros [4]

Fragmentacién de planes
de salud por lineas socio-
econdmicas [4]

Abstenerse de fragmentar la prestacion de atencion médica
en niveles separados de proveedores que operan bajo dife-
rentes estandares de atencion y prestan servicios de ma-
nera desproporcionada a grupos vulnerables

Brindar cobertura médica de alta calidad para nifias, nifios,
y adolescentes con fondo migratorio con enfermedades ca-
tastréficas o de alta complejidad, independientemente de

su estado de asilo [1]
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Elemento Impedimento

Facilitador

Tema
recurrente
Talento humano

principal
Reconocer el ta-
lento

Alta incidencia de des-

fias, niflos y adolescen-
tes con enfermedades
catastrdficas o de alta
complejidad [3][9]

empleo de padres de ni-

Trabajar junto con sindicatos y agencias de trabajo que
ofrecen trabajo a tiempo parcial y trabajo estacional a los
padres de nifias, nifios y adolescentes con enfermedades
catastroficas o de alta complejidad [3]

Arquitectura perso-
nalizada

Salas de espera ruidosas

Hacer las salas de espera insonorizadas a un costo econémi-
camente razonable, por ejemplo, con alfombras, cortinas,
estucos o placas de yeso [5]

Salas de espera malo-
lientes [6]

Aislar o alejar las salas de espera de los conductos de ba-
sura, utilizando aceite ambiental, deshumidificadores o ven-
tilacién natural o mecanica [5]

(14]

Mala circulacién de aire

Optar por ventilacion de aire natural y plantas [2]

Mala disposicion de la
luz [10]

Ajustar la iluminacién natural y artificial de acuerdo con la
actividad que se ofrece en y dentro de las salas de espera
(5]

ludy el frio

Mala retencién de la sa-

Realizar una valoracion térmica de la sala de acogida [5]

Mostradores de recep-
cion que no responden
al usuario

Construir mostradores de recepcién integrados porque tie-
nen la reputacion de hacer que el paciente se sienta mas
conectado con la vida [10]

Disefio de sala pasiva

Liberar las salas de espera de cualquier obstaculo para per-
mitir la comunicacion y la construccion de relaciones entre
los usuarios [5]

Favorecer las superficies suaves y proporcionar sofasy al-
mohadas para aumentar la comodidad [7][10]

Disefio de sala activa

Dividir las salas de espera o espacios dentro de las salas de
espera segln grupos de edad e actividades de interés del
paciente [1][3][5]

insostenible

Gestion de habitaciones

Demostrar compromiso con la sostenibilidad eligiendo ma-
teriales con etiqueta ecoldgica y libres de tdxicos cuando

sea posible [4][5]

Fuente: Propia

Ahora que se ha explorado las salas de acogida
como plataforma social en la que las identida-
des de los pacientes se afirman o renegocian
dentro de este espacio desde una perspectiva
cualitativa, la siguiente tabla aborda las salas de
acogida y las practicas asistenciales humaniza-
das desde un angulo cuantitativo. Esto permite
una comprension matizada de qué temas recu-
rrentes se enfatizaron mas, se les dio menos
consideracion o fueron omitidos por las partes
interesadas. Ademas, queda claro desde qué
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perspectivas evolucionaron estos temas
recurrentes en proporcion entre si. Se distin-
guié entre entrevistas dadas desde o centradas
en la perspectiva del paciente, entrevistas da-
das desde o centradas en la perspectiva de los
proveedores de atencion médica y entrevistas
que hacen referencia tanto a las realidades de
los pacientes como a las de los proveedores de
atencion médica.




Por ejemplo, mirando el drea estructural, en 9
de las 14 entrevistas realizadas, surgio el tema
arquitectura personalizada. A partir de 5 entre-
vistas centradas en la perspectiva del paciente,
el tema se discutio 5 veces (5/5 = 100%). De
una entrevista centrada en la perspectiva de los
proveedores de atencién médica, se omitio el

como en las de los proveedores de atencidn
médica, el tema se destaco 4 veces (4/8 = 50%).
En total, este tema tiene, por tanto, una pun-
tuacion del 64,28% [(5/5 + (0/1) + (4/8) =
(9/14)], lo que lo convierte en el tema mas re-
levante para impulsar el proceso de humaniza-
cién de salud dentro del drea estructural

tema (0/1 = 0%). A partir de 8 entrevistas cen-
tradas tanto en las realidades de los pacientes

Tabla 4. Sintesis Temdtica a Nivel Cuantitativo de los Resultados de las Entrevistas

Entrevistas centradas en la
perspectiva de los proveedo-
res de atencidon médica y del

Entrevistas centradas en
la perspectiva de los pro-
veedores de atencidon mé-

Entrevistas que se cen-
tran en la perspectiva
del paciente (n=5)

Numero total de en-

Tema recurrente trevistas realizadas

paciente (n=8)

RIBIIE7]124] S (4][5]i8IS)10][11][13] (n=i4)
Area Relacional
Los pacientes primero 20% (1/5) - 75% (6/8) 50% (7/14)
Viaje de salud integral 20% (1/5) - 37.5% (3/8) 28.57% (4/14)
Conocimiento holis- 20% (1/5) - 50% (4/8) 35.71% (5/14)
tico
Encuentros multilin- - - 50% (4/8) 28.57% (4/14)
glies
Conciencia 60% (3/5) 100% (1/1) 62.5% (5/8) 64.28% (9/14)
Cuidar a la familia del 20% (1/5) - 50% (4/8) 35.71% (5/14)
paciente
Afecto por el paciente 100% (5/5) 100% (1/1) 75% (6/8) 85.71% (12/14)
Profesionalismo del 100% (5/5) 100% (1/1) 62.5% (5/8) 78.57% (11/14)
personal médico
Privacidad 40% (2/5) - 25% (2/8) 28.57% (4/14)
Un lugar para jugar 40% (2/5) 100% (1/1) 62.5% (5/8) 57.14% (8/14)
Cuidar al personal mé- - 100% (1/1) - 7.14% (1/14)
dico
Area Organizativa
Condiciones de tra- - 100% (1/1) - 7.14% (1/14)
bajo
Aprendizaje continuo 100% (5/5) 100% (1/1) 87.5% (7/8) 92.85% (13/14)
Un lugar de recreacion 40% (2/5) - 75% (6/8) 57.14% (8/14)
Un lugar como en casa 80% (4/5) - 50% (4/8) 57.14% (8/14)
Un lugar para crecer 20% (1/5) - 50% (4/8) 35.71% (5/14)
Enfoque de género 60% (3/5) - 25% (2/8) 35.71% (5/14)
Area Estructural
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Entrevistas centradas en la
perspectiva de los proveedo-
res de atencion médica y del

paciente (n=8)

Entrevistas centradas en
la perspectiva de los pro-
veedores de atencion mé-

Entrevistas que se cen-
tran en la perspectiva
del paciente (n=5)

Numero total de en-

Tema recurrente trevistas realizadas

RIBIsI7IA A (AIsligloN0]111(13] (=4
Coordinacion interins- 40% (2/5) - 62.5% (5/8) 50% (7/14)
titucional e intersecto-
rial
Infraestructura geo- 40% (2/5) - 37.5% (3/8) 35.71% (5/14)
grafica
Infraestructura de se- 20% (1/5) - 12.5% (1/8) 14.28% (2/14)
guros
Talento humano 20% (1/5) - 25% (2/8) 21.42% (3/14)
Arquitectura persona- 100% (5/5) - 50% (4/8) 64.28% (9/14)
lizada

Fuente: Propia
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2. PARTE Il: TRATO HUMANIZADO

2.1. Importancia del Trato

Humanizado

La automatizacion del cuidado y la demanda de
trabajo por parte del personal sanitario pueden
estar relacionado al racionamiento de tiempoy
personal. Esto puede conllevar a la deshumani-
zacion y despersonalizaciéon del cuidado (Busch
et al., 2019). Existe una tendencia a tratar a los
pacientes como un grupo de sintomas en lugar
de seres humanos con necesidades individua-
les. Esto, en el dmbito médico, suele afectar la
relacién paciente-especialista y socavar la con-
fianza en el sistema sanitario. Ello es confir-
mado por familiares de pacientes pediatricos
quienes sefialan que la relacion con sus médi-
cos no era “calida” (Familiar 1), o que “no pre-
guntaban cémo estdbamos los familiares” (Fa-
miliar 2). Es importante tomar en considera-
cion el trato humanizado para fomentar el bie-
nestar, tanto de los pacientes nifios, nifias y
adolescentes, como de sus familiares.

La ayuda, generalmente, se considera en térmi-
nos de apoyo espiritual o apoyo de amigos y fa-
miliares; sin embargo, otras interacciones so-
ciales también pueden ser relevantes para el
tema del apoyo. Por ejemplo, los pacientes tie-
nen muchas interacciones con el personal sani-
tario que diagnostica y trata sus enfermedades.
El tono de estas diversas interacciones proba-
blemente también influya en el grado de como-
didad o seguridad con el que los pacientes
afrontan el pasado, el presente, y el futuro. En
ese sentido, un trato afectuoso que expresa
apoyo v el interés en el bienestar del paciente
por el paciente contribuird a que la experiencia
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de la enfermedad se dé de una manera muy di-
ferente a la que lo hara el que sea frio, brusco
y mecanico (Spencer, Carvery Price, 1998).

El trato humanizado y la empatia hacia los NNA
con enfermedades catastroéficas o de alta com-
plejidad y sus familias son esenciales, especial-
mente, por la situacién que atraviesan. Dichas
enfermedades durante la infancia y adolescen-
cia, conllevan a una serie de repercusiones
biopsicosociales importantes (Flujas-Contreras
etal., 2017). Esto, no sélo por los efectos de los
procedimientos médicos que suelen llevarse a
cabo, sino también por la necesidad de adapta-
cion y los cambios a los que se ven sometidos,
tanto los pacientes como su entorno familiar.

En sintesis, un trato humanizado con los pa-
cientes y sus familiares, implica todas las accio-
nes, medidas y comportamientos para garanti-
zar su salvaguarda y dignidad como usuarios de
un establecimiento de salud. Es por ello que re-
sulta trascendental que estén en el centro de
cada decisién y sean incluidos en el disefio de
espacios sanitarios.

2.2. Bienestar de los Grupos

Humanos (Paciente, Familia,
Personal)

El impacto de enfermedades catastroficas o de
alta complejidad puede generar en el paciente
y sus cuidadores incertidumbre, desgaste fi-
sico, dependencia, cambios en el estilo de vida
y repercusiones sobre el drea personal y social
(Vegay Gonzaélez, 2009).



Cuando se trata de pacientes NNA, existe la po-
sibilidad de que no puedan entender comple-
tamente la naturaleza de su diagndstico vy tra-
tamiento, por tanto, pueden experimentar
confusién mientras tratan de afrontar la situa-
cion (Taylor, 2007). Ademas, regularmente no
pueden seguir un régimen de tratamiento por
si mismos: la familia debe participar en el pro-
ceso de la enfermedad y del tratamiento mu-
cho mas que en los casos de los adultos. Mas
aun, a veces deben estar expuestos al aisla-
miento y a procedimientos que pueden resul-
tar traumaticos y dolorosos para tratar su en-
fermedad.

Consecuentemente, el miedo se encuentra ele-
vado cuando las personas esperan cambios
sustanciales en su estilo de vida como resul-
tado de una enfermedad o su tratamiento,
cuando se sienten dependientes de los profe-
sionales de la salud, cuando se preocupan por
posibles recurrencias y/o cuando les hace falta
informacion acerca de la naturaleza de la enfer-
medad y del tratamiento. Al respecto, pedia-
tras especialistas califican a la enfermedad
como un “trauma tanto para el paciente como
para sus padres” (Personal 1), pues supone una
serie de cambios drasticos y perdidas.

La familia es un sistema social y, la disrupcién
en la vida de uno de sus miembros, invariable-
mente afectara la vida de los otros, por lo que
no sorprende que los familiares sefialen “la ne-
cesidad de transparencia y confianza con sus
respectivos médicos” (Familiar 1). Cuando se
trata de la familia del paciente con enfermeda-
des catastroéficas o de alta complejidad, existen
muchos desafios en los patrones de comunica-
cidn, estilos de interaccién, coaliciones y alian-
zas, los roles de las personas se verdn alterados
por la presencia de un miembro de la familia
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con necesidades especiales de salud (Dobbie y
Mellor, 2008). Cabe sefialar que, no existe evi-
dencia de que la tensién causada por la condi-
cion croénica sea catastrofica, puesto que algu-
nas familias se unen mas como consecuencia
de una enfermedad cronica (Taylor, 2007).

La enfermedad no sdlo impacta en la vida del
paciente y su familia, también en la del perso-
nal médico. El ejercicio de esta profesion, im-
plica mantener relaciones interpersonales que
suelen estar cargadas de emotividad, tension,
ansiedad y hostilidad debido a las caracteristi-
cas especialmente problematicas de las situa-
ciones. Esto puede ocasionar un desgaste o
agotamiento psicoldgico, insatisfaccion laboral
e incidir en el bienestar del personal (Garcia y
Saenz, 2000).

Especialistas de la salud que fueron entrevista-
das sefialan que muchas veces se ven obligadas
a brindar apoyo social: “Como enfermeras
comprometidas, pudimos ver que los nifios ne-
cesitaban apoyo emocional y hablamos y juga-
mos con ellos siempre que teniamos una fase
de calma. A veces, llevdabamos a los bebés y los
dejamos quedarse con nosotros en la sala de
profesores durante los descansos para tomar
café y los turnos de noche” (Personal 2).

Esto revela una sobrecarga a nivel fisico y emo-
cional, ante la demanda y necesidad de tomar
roles que sobrepasan sus limites de capacidad.
Consecuentemente, la incertidumbre, el estrés
y sobrecarga a nivel fisico y emocional que pue-
den conllevar las dificultades en la atencion
médica exige una especial atencién a las nece-
sidades de apoyo emocional del personal sani-
tario: Conocer cémo cuidarse a si mismos y ani-
mar a otros a autocuidarse les permitirad estar
en condiciones de cuidar a los NNA.



2.2.1. Contacto con el Paciente

Conectar con la familia y el paciente simulta-
neamente requiere de habilidades para inter-
actuar con otras personas en una variedad de
circunstancias (Taylor, 2007). La Guia de Cuida-
dos Innovadores para las condiciones crénicas
(Organizacién Panamericana de la Salud, 2013)
propone como una de las acciones primordia-
les para la atencidn, la mejora del contacto en-
tre cuidadores y pacientes por medio de la
creaciéon de un mejor sistema. En primer lugar,
se sefiala la importancia de brindar cuidados
centrados en el paciente, esto es, que la aten-
cion esté dirigida hacia los NNA y se les propor-
cione informacion y responsabilidades, involu-
crandolos mds en su propio cuidado.

Entre las acciones claves para el apoyo del au-
tomanejo se proponen las siguientes: Asegurar
la participacién del paciente en el proceso de
atencion; utilizar las visitas grupales; desarro-
llar habilidades de autocontrol en los pacientes
(por ejemplo, el manejo de la salud, del rol y de
las emociones relacionadas con las enfermeda-
des cronicas); promover las habilidades de co-
municacion del paciente (especialmente con
respecto a las interacciones con los profesiona-
les de la salud y en general con el sistema de
salud); negociar los objetivos de tratamiento
con el paciente para modificar comportamien-
tos de salud especificos y hacer cambios mode-
rados sobre todo en aquellos que representan
desafios para el mismo; estimular el auto-mo-
nitoreo del paciente (seguimiento de conduc-
tas); promover modificaciones del medio am-
biente (la creacidon de un contexto para maxi-
mizar el éxito); asegurar la auto-recompensa
(refuerzo del comportamiento del individuo
con recompensas inmediatas, personales y
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deseables); organizar el apoyo social (obtener
el apoyo de los demas).

2.2.2. Caracteristicas del Desarrollo de
la Infancia y Nifez

Expresar atencion, interés, sensibilidad y preo-
cupacion por los NNA y sus familiares puede ser
posible de manera verbal, con palabras de so-
porte y animo, y no verbal, respetando y adap-
tandose a las caracteristicas propias de cada
uno y cada una.

A continuacion, se sefialan algunas de las carac-
teristicas principales de los NNA segun el area
de desarrollo, las mismas que seran importan-
tes considerar durante la interaccién y comuni-
cacion con los/las NNA:

Area Fisico Motora: Entre los 6y 11 afios los ni-
flos y niflas se vuelven mas fuertes, rapidos y
rapidas, mejoran la motricidad fina y gruesa y
coordinacién y muestran placer al ejercitar su
cuerpo, explorar y aprender nuevas destrezas.

Area Cognitiva: Entre los 2 y 5 afios a nivel cog-
nitivo, en este grupo existe la tendencia a to-
mar las cosas de manera literal; pudiendo sen-
tirse dudosos de dejar la casa, debido a que
sienten temor de separarse de sus padres y/o
ser abandonados. Entre los 6 y 11 afios, hay un
gran avance en cuanto a la socializacion y obje-
tivacién del pensamiento. Entre los 11 afios en
adelante, ya no se limitan a sus propios puntos
de vista, sino que son capaces de considerar el
de los demas, coordinarlos y sacar conclusio-
nes. Pueden evaluar las relaciones de causa y
efecto y empiezan a formular teorias respecto
del mundo. El nifio y nifia domina la clasifica-
cién de objetos de acuerdo a su color y forma,
ordena series de acuerdo a la longitud y peso;



comprende conceptos de tiempo y espacio; y
distingue entre la realidad y la fantasfa. Au-
menta su capacidad y la calidad de almacena-
miento y la organizacion de informacién. Enri-
guecen su vocabulario y aumenta el tiempo de
retencion de atencién (Vernon, 2002).

Area Social Afectiva: En edades tempranas el
niflo y nifia desarrolla vinculos con las personas
mas proximas, quienes le proporcionan la sen-
sacion de seguridad ante nuevas situaciones o
personas, asi como la tranquilidad necesaria
para poder explorar su entorno. Entrelos 2y 5
afios, aun no terminan de entender la intencio-
nalidad de otras personas, pudiendo malinter-
pretar el comportamiento de otros y responder
de manera no esperada para un adulto
(Vernon, 2002).

Entre los 6 y 7 afios hay mayor énfasis en la
cooperacion mutua (dar y tomar). En adelante,
la amistad se caracteriza por relaciones mas in-
timas vy el establecimiento de vinculos sélidos
caracterizados por una relacién de compro-
miso que muchas veces demandan exclusivi-
dad. Los pares, ganan continuamente impor-
tancia y con ellos descubren sus aptitudes, mi-
den sus cualidades, su valor como persona lo
que determinara su auto concepto, autoestima
e imagen corporal. La interaccidon con sus pares
les permite conocer otras opiniones, senti-
mientos, actitudes y valores a los aprendidos
en el hogar. La socializacion con los pares, asi
como la aceptacién de pertenencia a un grupo
de amigos, les permite aprender a cooperar y
comprometerse a establecer reglas y faltar a
ellas, a asumir roles como lideres y a compren-
der otros puntos de vista (Vernon, 2002).

El deseo de independencia y autonomia de los
padres aumenta continuamente. Sin embargo,

33

ellos siguen siendo figuras importantes y aque-
llas personas a las que recurren en busqueda
de afecto, guia, consejos, etc.

Las y los maestros suelen ganar importancia en
estas edades y representan a los padres en la
escuela. Ellas o ellos promueven valores y ex-
pectativas sociales, el trabajo y el desarrollo de
potencialidades de los NNA.

La adolescencia es uno de los periodos mas
complejos de la vida y asumir una enfermedad
de alta complejidad es especialmente estre-
sante para los pacientes y sus familias. En la
adolescencia, el grupo de iguales se convierte
en una fuente valiosa de apoyo social. Para el
adolescente, el miedo a ser rechazado, a ser di-
ferente o a ser castigado por el grupo, le lleva a
mostrar conductas de conformidad con este; el
grupo social ejerce, en ultima instancia, una
fuerte presién.

Area Emocional: Cuando se trate de nifios y ni-
fias entre 2 y 5 afios en la etapa preescolar, se
debe tener en cuenta que es una poblacion que
aun mantiene un vocabulario limitado para ex-
presar como se sienten y con el tiempo comien-
zan a responder de manera fisica o verbal a las
emociones de los otros.

En la etapa escolar hay una constante bus-
gueda de conocimientos y destrezas. La opi-
nién de los demas que el nifio o nifia escuche
acerca de si mismo va a tener una enorme tras-
cendencia en la construccién que haga de su
propia imagen y autoestima. Es un grupo que
experimenta emociones o sentimientos mas
complejos como la culpa, la verglienza, la frus-
tracién y el orgullo. Ademas, son adeptos en
ocultar sus emociones, aunque ya son capaces
de reconocer y comunicar a otras personas sus
sentimientos. Se incorporan las normasy la res-
triccion de ciertos impulsos y surge la nocién



del “deber”. Se sienten entretenidos y entrete-
nidas con los adultos que toman como referen-
tes, por ello, es trascendental la presencia de
los adultos que ofrezcan modelos de activida-
des saludables con los cuales los nifios y nifias
puedan identificarse (Vernon, 2002).

Para el adolescente, la imagen personal, el as-
pecto fisico y/o el nivel econdmico tienen un
valor importante al compararse con los demas.
Un adolescente con una enfermedad catastro-
fica o de alta complejidad, inevitablemente, ha-
llard dificil el hecho de verse diferente de sus
pares o de poder estar en contacto con ellos,
por ello, serd imprescindible brindarle herra-
mientas para que mantenga el contacto con los
compafieros; si es viable, por medio del telé-
fono y/o correo.

Actitudes de Promocién de las
Salas Humanizadas

2.3.

Es imprescindible aproximarse desde un inicio
al paciente y sus familiares como participantes
activos en el cuidado de la enfermedad catas-
tréfica o de alta complejidad y promover en
ellos actitudes que les permitan experimentar
la enfermedad de manera adaptativa. Esto, in-
fluird directamente en sus posturas al acudir a
la consulta y sentirse seguros para solicitar in-
formacién necesaria (Flujas-Contreras et al.,
2017), logrando que la relacién médico-pa-
ciente sea mucho mas transparente. Esta nece-
sidad de mantener una relacion sincera es con-
firmada por la madre de un nifio con cancer
quien sefialo: “Deberia haber una muy buena
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comunicacién entre los padres y el personal.
Dentro de lo que estd permitido, constante y
detallada: “¢Qué necesita?, ¢COmo paso la no-
che? Que te hagan sentir que tu niflo esta aten-
dido” (Familiar 3).

El empoderamiento, es decir, el capacitar al pa-
ciente para concientizar de su situacion de sa-
lud, es otro aspecto importante a promover
(Flujas-Contreras et al., 2017). El o la profesio-
nal y el o la paciente deberian ser vistos como
socios que, idealmente, llegan a tomar decisio-
nes de manera compartida (Costa y Arranz Cas-
tillo, 2013).

Al respecto, y de acuerdo con la Guia de Cuida-
dos Innovadores para las condiciones crénicas
(Organizacién Panamericana de la Salud, 2013),
el manejo de estas enfermedades es mas eficaz
cuando los pacientes y el personal de la salud
son socios iguales y ambos son expertos en sus
propios dominios.

De la misma manera, es de suma importancia
promover los autocuidados. Si bien, los NNA
gue viven con enfermedades crénicas requie-
ren que la dieta y manejo de la medicacién es-
tén directamente a cargo de sus cuidadores, es
importante promover en el paciente las habili-
dades y la confianza para utilizar herramientas
gue le permitan desarrollar una relacién amis-
tosa con su enfermedad (OPS, 2013). En ese
sentido, los pacientes deberian poder contar
con la informacién, educacién, motivacion y
confianza para actuar como elementos partici-
pativos de su cuidado y atencién.



Tabla 5. 10 Herramientas Lingduisticas para Fortalecer una Relacion Amistosa con la

Enfermedad
ftem ‘ Herramientas Lingtisticas Ejemplo
1 De personal médico/sanitario = “personal” implica una jerarquia vertical mien-
a equipo médico/sanitario tras “equipo” sugiere una jerarquia horizontal
2 De personas con discapacidad = “discapacidad” implica averia de funciones mien-
a personas con funcionalidad diferenciada | tras “funcionalidad diferenciada” expresa un grado
de habilidades
3 De mujer = hablar sobre las necesidades de hombres/nifios y
a padres mujeres/nifias como pacientes y padres igual-
mente
4 De segun la edad = |as etapas de desarrollo infantil/juvenil pueden o
A segun el desarrollo individual del pa- no corresponder con el desarrollo del paciente
ciente como resultado de la enfermedad
5 De auxiliar de enfermeria/de limpieza/ser- | =reconocimiento del trabajo realizado
vicios de cocina; practicantes; voluntarios
a contribuyentes/aceleradores/facilitado-
res
6 De tratamiento de la enfermedad = tratamiento de la enfermedad - intento de repa-
a construir una relaciéon amistosa con la rar/corregir uno mismo porgue esta roto como ser
enfermedad humano
= construir una relacion amistosa con la enferme-
dad; intento de ver cuales partes de uno mismo no
estan en orden y curarse sabiendo que sigue
siendo valioso como ser humano
7 De Extranjeros = “extranjeros” implica extrafieza mientras el tér-
a los no nacionales mino “no nacionales’ refiere puntualmente a per-
sonas procedentes de otro territorio.
8 De personas vulnerables = “personas vulnerables” apunta al perso-

a personas en condicién de vulnerabilidad

naje/cuerpo de la persona mientras “personas en
condicién de vulnerabilidad” pone el énfasis en las
circunstancias que han producido la vulnerabilidad




Herramientas Lingtifsticas Ejemplo
9 De insertar/incorporar/incluir las personas | =insertar/incorporar/incluir las personas es un acto
a aceptar/invitar a las personas poderoso que a nivel de la politica de identidad sig-
nifica asimilarse al discurso dominante
= aceptar/invitar a las personas implica libertad; las
personas representan a si mismas; no hay necesi-
dad de ser reconocido por otro actor o ser remode-
lado para poder participar en la sociedad
= inclusion/exclusion => participacién de todos
10 De problemas del aprendizaje = aprendizaje al ritmo propio
a aproximacion diferencial al aprendizaje

2.3.1. Lalmportancia de la Comunica-
cion Efectivay de Calidad en la
Atencion Humanizada

El estilo de comunicacién deja huella en la bio-
grafia de un paciente y sus familiares y puede
influenciar la relacién con el personal sanitario
siendo esta una de respeto, acreditacién y
compromiso o, por el contrario, una de descon-
sideracion (Costa y Arranz, 2013). Una comuni-
cacioén efectiva implica desarrollar una relacion
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personalizada con el paciente, crear un con-
texto social grato, validante, de confianza en el
gue los NNA y sus familiares se sientan como-
dos y seguros.

La validacién promueve la aceptacion, y sdlo a
través de la sensacién de sentirse aceptado vy
entendido se abren realmente canales de co-
municacién. En la tabla 6 se muestran las diez
reglas basicas para validar y reducir resistencias
propuestas por Costa y Arranz (2013) adapta-
das al encuentro con NNA.



Tabla 6. Diez Estrategias para Validar a los NNA

Estrategia Ejemplo

1. Escuchar sin juzgar “Estoy escuchandote y me da la sensacién como si hubiera

algo que te preocupa”

2. No intentar calmar cuando se Evitar decir: “Célmate”, y elegir acompafiar.
el NNA esté bajo un fuerte es-
tado emocional

3. Legitimar sus opiniones, emo- “Seguramente tienes razones para creer/pensar asi. Tienes
ciones o conductas no compar- la honestidad de decirmelo directamente y te lo agra-
tidas o que juzgan lo que dice o dezco”.
hace

4. Hablar de la propia perspectiva “Valoro y respeto tu postura, yo lo veo de otra manera, mi
sin amenazar la perspectiva del opinién es diferente”.

NNA

5. La validacion mejora con la si- “Pues si, es un tratamiento pesado y largo y tienes todo el
metria derecho de sentirse asi”

6. Pedir opiniones “Me interesa mucho conocer tu opinién sobre...”

7. Enfatizar que el NNA (y su fami- “Hemos conversado sobre los riesgos que esta conducta
lia) son la unica autoridad para tiene para tu salud, pero como estamos hablando de tu
gestionar y dirigir la vida del vida, eres tu y sélo tu a quién le corresponde tomar la deci-

aciente iy - . . -
P sion. Si tienes dudas, estaré aqui para clarificarlas”

8. Resistir el reflejo de corregir y Evitar expresiones como: “Lo que tienes que hacer es”, e
decir al otro lo qUé tiene qUé intentar proponer.
hacer.

9. Ser sensible a las dificultades “Asi es, no es nada facil por lo que atraviesas”
del cambio

10. Noir deprisa hacia el cambioy “No te falta razon cuando sefialas que lo que te propone-

argumentar a favor de las obje-
ciones que los NNA y familiares
ponen al cambio.

mos es dificil, sobre todo cuando ya has atravesado por es-
tos tantos afios”




Los ejemplos a continuacion, pueden facilitar el

acogimiento y comprension del dolor y demas

emociones, lo que puede promover una mayor

motivacion y compromiso para adoptar deci-

siones compartidas y ajustarse al tratamiento

por parte de los pacientes y familiares:

1)

2)

El personal de atencién médica puede pro-
mover una comunicacion efectiva con los
NNA comunicando cémo las condiciones de
la enfermedad influyen en sus vidas como
pacientes, reconociendo enfaticamente to-
das sus emociones y, al mismo tiempo, tra-
tando de enfatizar las caracteristicas menos
afectadas por la enfermedad. Al respecto,
serd importante trabajar en la transparencia
de la informacién sobre el tratamiento, as-
pecto que fue considerado por los pacientes
y sus cuidadores como elementos, de lo
contrario, se podria obstaculizar la atencién
humanizada.

Las habilidades de comunicacion son tam-
bién un componente basico de la actividad
de los profesionales de salud. Lograr que la
comunicacién sea una competencia clinica
basica, requiere de entrenamiento técnico
especializado y orientado por valores que
creen en una relacion mas empatica con el
paciente, con el objetivo de brindar una
atencion integral. De acuerdo con la OPS
(2013), uno de los principios de la atencion
centrada en el paciente es poner a la per-
sona en primer lugar. Esto significa que la
atencion debe manejarse de forma integral,
es decir, teniendo en cuenta el contexto
mas amplio, incluyendo todos los problemas
de salud y necesidades de la persona. A su
vez, esto implica respetar y atender en lo
posible a sus necesidades personales y pro-
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3)

4)

mover las habilidades de comunicacién y ex-
presiéon de emociones del paciente y sus fa-
milias, especialmente, en las interacciones
con los profesionales de la salud y, en gene-
ral, con el sistema de salud.

En la expresiéon y regulacién sana y ade-
cuada de las emociones de los pacientes y
familiares, los estereotipos de género pue-
den resultar un obstdculo. Las Naciones Uni-
das (2019) recomiendan estrategias para
hablar de manera mas inclusiva. Algunas ex-
presiones tienen una connotacion negativa
gue nacen de una concepcion estereotipada
de las caracteristicas de los géneros, por lo
gue se recomienda evitarlas: “Los hombres
no lloran”, “Es fuerte como un hombre”,
“Actla como una nifia” son algunas de las
expresiones que pueden dificultar e impedir
gue las familias se sientan comodas de ma-
nifestar y canalizar sus emociones e ideas.
Por el contrario, se debera validar y acredi-
tar lo que el NNA siente, escucha y expresa,
mostrando en todo momento una escucha
empatica y abierta.

Reportes del Observatorio Social de Ecuador
(2018) sefialan que para el afio 2016 la po-
blacién los nifios, nifias y adolescentes en el
Ecuador constituian el 35%. En la Sierra, el
porcentaje llegaba al 43% y es la Amazonia
la region que tiene el menor nimero: en ella
habita el 7% de la nifiez y adolescencia del
pais. Ademas, gran parte de la nifiez y ado-
lescencia es mestiza (71%), el 8% indigena,
el 7% afrodescendiente y montubia, y el 6%
blanca. Estos datos revelan que la migracion
es un evento disruptivo y el reajuste a una
nueva cultura no es de ninguna manera un
evento Unico, sino un proceso de desarrollo
prolongado de ajuste que puede afectar a



los miembros de la familia de manera dife-
rente (Die-Trill y Holland, 1993). Depen-
diendo de las condiciones en las que se pro-
duzca la migracion, se puede vivir como un
proceso mas o menos aislante y desorgani-
zador. El mejor ajuste se logra cuando los in-
dividuos se mantienen en contacto con su
propia cultura al integrarse en la nueva cul-
tura.

Por ello, resulta importante también contar
con una politica establecida para promover
la preservacion de las lenguas tradicionales,
el multilingliismo y el sostenimiento de sis-
temas sanitarios interculturales y con cono-
cimiento de las diversidades. Asi, por otro
lado, la distribucion de y/o boletines con
graficos e imagenes amigables y un mensaje
unico y claro podra facilitar la comprension
de un mensaje o indicacién dentro de las sa-
las para las personas que manejan diferen-
tes lenguas. De la misma manera, facilitar el
apoyo entre paciente y familiares con ante-
cedentes culturales similares, puede ser un
recurso trascendental para ellos y ellas.

En el drea de la oncologia se identificaron 3
componentes que una comunicacion efec-
tiva contempla: el desarrollo de una relacion
personalizada con los pacientes, el prestar
atencién a su punto de vista y el de sus fami-
liares, a sus creencias y valores, y su inclu-
sion en la toma de decisiones relativas a su
tratamiento y al manejo de su enfermedad
(Costa y Arranz, 2013). Por ello, las interac-
ciones productivas y saludables entre los es-
pecialistas del hogar de acogida, los pacien-
tes y sus familiares, asi como el intercambio
de informacién puede ser (til para la familia
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que debe proveer apoyo social a una per-
sona con enfermedad crdnica en un periodo
largo.

Al respecto, familiares de los NNA con enfer-
medades crénicas reportaron sentirse poco
informados: “Deberia haber una muy buena
comunicacioén entre los padresy el personal.
Dentro de lo que estd permitido, constante
y detallada: qué necesita, cdmo paso la no-
che. Que te hagan sentir que tu nifio est3
atendido” (Familiar 3). Esto constata la ne-
cesidad de los familiares de contar con infor-
macion exhaustiva y adecuada, no sélo del
diagnostico, sino a lo largo de todo el pro-
ceso de la enfermedad, consecuencias de
las intervenciones y tratamientos. Es asi
que, lainclusién de programas de educacién
del paciente puede aumentar el conoci-
miento sobre el padecimiento, reducir la an-
siedad, aumentar los sentimientos de pro-
posito y sentido de vida, reducir el dolor,
mejorar las estrategias de afrontamiento,
aumentar la adherencia al tratamiento, asi
como aumentar la confianza en la habilidad
para manejar el dolor y otros efectos secun-
darios.

Es importante proporcionar espacios en
donde se puedan resolver dudas, reducir el
estrés y regular el impacto que los efectos
negativos producen en los padres. Explorar
la perspectiva del NNA y su familia conlleva
a preguntar sobre lo que le preocupa y sobre
las alternativas de solucion a sus preocupa-
cionesy problemas. En la tabla 7 se muestra
una adaptacion de las preguntas que, de
acuerdo a Costa y Arranz (2013), son de uti-
lidad para facilitar el proceso de exploracion
y deliberacidn.



Tabla 7: Preguntas para Explorar y Conocer la Perspectiva de los NNA y sus Familiares

Funcidn Ejemplo

Verificar el conocimiento y comprension de
los NNA y/o familiares

“éPodrias comentarme que entendiste de
lo que acabo de decirte?”
“¢Qué entiendes por...?

Invitar al NNA a que realice preguntas

“éHay algo que te preocupe? Estoy para
ayudarte”

Hacer preguntas abiertas focalizadas

“iCoémo te sientes? ¢ Quisieras preguntarme
algo?”

Hacer preguntas cerradas

“Para concretar cuando, éA qué hora te pa-
rece mejor...?”

Animar la expresién de sentimientos

“Es importante para mi conocer cémo te
sientes §COmMo estds?”

Enfatizar la importancia de realizar preguntas

“El que me hagas preguntas ayudard a que
nos entendamos mejor.”

g

“No temas interrumpirme cuando desees.”

Ayudar a clarificar

“¢Qué quieres decir cuando dices que te
sientes mal? ¢Me das un ejemplo?”

Orientar a la accion

“¢Qué te ayudaria para poder seguir con el
tratamiento?”

Promover espacios para deliberar

“iTe parece si discutimos las opciones que
te he propuesto?”

Valorar la importancia de valores y objetivos

“iCudanto te importa de 0 a 10 el hecho de
que...?”

Para brindar una informacion adecuada, el per- menos de la tecnicidad de quien le atiende,
sonal de salud debe disponer de tiempo y habi- pero si que poseen el derecho a una informa-
lidades para explicar y educar a la poblacién, no cion adecuada acorde con su nivel educativo y
solo en términos de lo que prescribe una receta su percepcion cultural.

médica sino en la prevencidén, promocion y
atencion de la salud. Esto requiere que las y los
profesionales sanitarios logren ponerse en el
lugar de los NNA vy sus familias, quienes no
siempre tienen conocimiento del lenguaje vy
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3. PARTE Ill: INFRAESTRUCTURA ACOGIENTE

HUMANIZADA - Parametros de Adecuacion
y Uso de las Salas Humanizadas

3.1. Ubicacion, Espacios e

Infraestructura.

Con cuidado y planificacion, la cobertura de las
necesidades de los NNA de acuerdo a las etapas
de desarrollo previamente expuestas, pueden
ser integradas de forma segura en las salas de
espera humanizadas. Los administradores vy
personal sanitario deberan colaborar estrecha-
mente con los padres y los profesionales de
atencion médica para establecer un ambiente
seguro para nifos, nifias y adolescentes y el
personal que los cuidaran.

A continuacion, se presenta las caracteristicas
que deberd cumplir la ubicacidn, infraestruc-
tura y espacios dentro la sala humanizada:

Ubicacidn: La sala debe ser accesible en el pri-
mer o segundo piso, salvo que la institucion
cuente con ascensor, con el fin de garantizar la
disponibilidad a todas las personas incluyendo
a personas con discapacidad.

De igual manera, la ubicacion de la sala debera
ser en un espacio que no contemple peligros
gue pongan en riesgo la salud e integridad de
los NNA vy sus familiares. El monitoreo de la sala
para la seguridad debe ser una tarea compro-
metida y seria. Una manera de lograr esto es
usando semanalmente listas de verificaciéon de
seguridad para cerciorarse de que el entorno
siga siendo apto para nifios (Anexo 4 - Lista de
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verificacion de cuidado infantil inclusivo de ca-
lidad).

El acceso a la sala humanizada debe ser directo
y en lo posible cercano al drea de pediatria, sin
tener que cruzar una instalacion que pueda di-
ficultar o impedir el acceso. El implemento de
mapas en la institucién serd necesario como
guia para localizar la sala.

Espacios: El espacio destinado como sala hu-
manizada deber ser un lugar fisico agradable,
higiénico, privado, confortable y tranquilo,
para qué los NNA y sus familiares puedan llevar
a cabo actividades que corresponden a su
etapa de desarrollo y satisfacer con ello necesi-
dades basicas tales como: alimentacion, lim-
pieza, recreacion, socializacion, asistencia mé-
dica y soporte emocional.

Para adecuar y usar la sala humanizada, se de-
berd cumplir con los siguientes requerimien-
tos:

a) De manera permanente, la sala debe con-
tar con el apoyo del equipo del drea de ser-
vicio social, quienes cumpliran las siguien-
tes tareas:

- Ejecutar el estudio socioeconémico
para su categorizacion social y brindar
el apoyo asistencial requerido por el o
la NNA, ya sea para la atencion comun

0 por convenio.



- Orientacion y gestién sobre los recur-
sos existentes de los que puede hacer
uso NNA y sus familiares.

- Atender las interconsultas médicas en
beneficio del NNA de la sala humani-
zada.

- Promover, ejecutar y evaluar los proto-
colos y procedimientos de atencion
orientados a un servicio eficiente, eficaz
y con calidad.

- Analizar los casos de emergencia, me-
diante entrevista a los familiares, para
valorar si es que se otorgara el beneficio
alglin beneficio.

- Educaryorientaral NNAy sus familiares
para que hagan buen uso de los servi-
cios que brinda la Institucion.

- Dar cumplimiento a las normas y proce-
dimientos asistenciales y administrati-
vOs vigentes que se relacionen con el
NNA.

- Velar por la integridad y buen funciona-
miento de los equipos, materiales, insu-
mos y enseres de la Sala Humanizada,
responsabilizandose por su deterioro o
uso indebido.

- Otras funciones que le asigne el jefe in-
mediato.

b) Para la planificacion del espacio se deben
tomar en consideraciéon los lineamientos
de prevencion y control para casos de
SARS CoV-2/COVID-19 (Ministerio de Salud
Plblica de Ecuador, 2020), la instituciéon
deberd considerar el nimero de los pa-
cientes y sus familias y el tratamiento que
reciben. No obstante, debido a la coyun-
tura actual y de acuerdo a las normas de
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bioseguridad emitidas por el MSP (Ministe-
rio de Salud Publica de Ecuador, 2020),
sera oportuno reducir el aforo, y conside-
rar s6lo 1 acompafiante adulto y un fami-
liar menor de edad que también requiera
estar a su cuidado. En aquellos casos en los
que se exceda el niumero de familias esta-
blecidas, el coordinador debera contactar
a Servicios Sociales para asignar un espacio
adecuado de manera temporal mientras la
familia encuentra otro lugar.

¢) Garantizar que el espacio de la sala humani-
zada, sea exclusivo para el uso de los NNA 'y
sus familiares que estén atravesando el pro-
ceso de tratamiento y observacidn/segui-
miento del mismo, controlando el acceso de
éste. Esto por medio de capacitaciones al
personal a cargo y sefialamientos de la ex-
clusividad dentro y fuera del espacio. Asi-
mismo, se deberan incluir rampas, puertas
anchas y bafios que puedan adaptarse a
NNA en sillas de ruedas y con necesidades
especiales.

Infraestructura: La sala humanizada para pa-
cientes con enfermedades catastroficas o de
alta complejidad y sus familiares debe contar
con ambientes distribuidos en la sala, comedor,
cocina, dormitorios y bafios con duchas.

Las dimensiones de la sala deben ser adecua-
das y acorde a la cantidad de NNA que puedan
requerir de ella en forma simultanea, garanti-
zando salubridad, comodidad e intimidad. Este
espacio abarca a un grupo de 16 familias en una
sala de acogida con las medidas de 7x4 m2 con
bafio incluido: NNA acompafiado/a por sus cui-
dadores. Actualmente, y para cuidar el distan-
ciamiento social a causa del Covid-19, se per-
mitird a un cuidador y soélo de ser necesario, un



hermano/a menor que requiera estar al cui-
dado del mismo?3. En los casos en que la cober-
tura excepcionalmente sea mayor, la unidad de
atencion debe ajustar el personal y presu-
puesto para dicha cobertura.

3.1.2. Caracteristicas Minimas

La sala humanizada debe contar con una edifi-
cacién que cumpla con las siguientes caracte-
risticas: paredes limpias y sin humedad, espa-
cios sin goteras, con tuberias y conexiones eléc-
tricas en buen estado, sin fisuras o grietas; pi-
sos y paredes de bafios y cocina de material la-
vable, ventilacién e iluminacién preferente-
mente natural. Para que se pueda cumplir con
estos estandares minimos de calidad se debera
realizar aseo diario del espacio, mantenimiento
por lo menos 2 veces al afio.

Servicios Basicos: La unidad de atencién debe
disponer de servicios basicos como agua pota-
ble, energia eléctrica, teléfono, internet y sis-
tema de eliminacion de aguas residuales vy
desechos.

Eliminacion de Barreras Arquitectdnicas: La
unidad de atencion debe garantizar en su infra-
estructura las condiciones de seguridad y la eli-
minacion de barreras arquitecténicas para la
comunicacion y movilizacion del personal de la
institucion, NNA y/o familiares que presentan
algun tipo de discapacidad. Sefializacién clara
y/o mapas que faciliten la ubicacion de la sala
humanizada en la institucion.

Decoracion: Decoracion alegre y sencilla; con
paredes de colores cdlidos y no brillantes. Se

3 | a cobertura se basa en la cantidad de NNA acogidas
en la ONG Hogar Pendiente, (Lima, 2021); y en los da-
dos brindados por el St Jude Reseach Hospital (Memp-
his, 2021))
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recomienda invitar a los propios NNA vy sus fa-
miliares a participar en la ambientacion y deco-
racion del espacio, pues a futuro, su uso les
hara sentir como si estuvieran en casa. De igual
manera, durante su estadia podran colocar fo-
tografias de sus familiares, espacios y animales
favoritos y luego, si estan de acuerdo, dejarlas

pegadas en una pared del “recuerdo” y con ello
contribuir a que futuras familias perciban el

ambiente como célido y seguro.

En el marco de la emergencia sanitaria por el
Covid-19 debera considerarse los siguientes li-
neamientos de prevencién y control para caso
SARS CoV-2/COVID-19 (Ministerio de Salud Pu-
blica de Ecuador, 2020):

1) Separacion obligatoria de al menos dos
metros entre todos los NNA y sus fami-
liares. Tanto esa separacién espacial
como la ventilacion adecuada pueden
ayudar a reducir la propagaciéon de mu-
chos agentes patdgenos en el entorno
de la asistencia sanitaria.

2) Deberan determinarse frecuencias para
la limpieza y desinfeccién diaria focali-
zando las superficies de alto contacto
(manijas de las puertas, teléfonos, inte-
rruptores de luz, barandas de camas,
timbres y otras).

3) El manejo de desechos se realizard de
acuerdo al Manual de Gestion interna
de los residuos y desechos generados
en los establecimientos de salud (AM
00036-2019).



3.1.3. Area parala Atencién Directa a
Nifias, Nifios y Adolescentes y
sus Familiares

Debe organizarse un espacio fisico armonico,
estimulante y accesible, congruente con las ne-
cesidades, potencialidades e intereses de los
nifios, nifias y adolescentes y con las peculiari-
dades de la region. Asimismo, la organizacion
del drea debe contemplar también su equipa-
miento. De alli que se deba prever, seleccionar
y ubicar los materiales, el mobiliario y los equi-
pos recomendados. Se ubicaran apropiada-
mente el mobiliario y los equipos de manera
que no obstaculicen el transito seguro de NNA
y sus familiares.

1) Dormitorios para maximo dos nifias, nifios o
adolescentes, que deberdn estar distribui-
dos por género y en los siguientes grupos
etarios: de 0 a 2 afios de edad, de 3 a 7afios,
de 8 a 12 afios, de 13 a 15 aflosy del6 a 17
afios, equipados con cuna, cama, velador y
closets individuales por cada familia. Deber3
contar con una cama personal para el NNA y
un sofd-cama para su familiar, segun la ne-
cesidad. Es posible que se necesite aislar a
los nifios, nifias con enfermedades o trata-
mientos que afectan el sistema inmunolé-
gico de los demas nifios y nifias durante los
periodos de sensibilidad particular, esto se
deberd anticipar con los profesionales de
atencion médica quienes podrian afadir
precauciones especiales.

2) Comedor con mesas vy sillas para el total de
poblacion acogida.

3) Bafios y duchas, minimo una por cada tres
nifias, nifos y adolescentes, con provision

4 Ejemplos de materiales rescatados del proyecto
“Happy Cart” del St Jude Research Hospital (Memphis,
2021).
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5)

de agua caliente y con suficiente privacidad
y seguridad para su utilizacién.

Espacios equipados con implementos e in-
sumos ludicos y de estimulacion temprana
para nifos y nifias de 0 a 3 aflos de edad, por
ejemplo: cajas y laminas de cartdén, papeles
de colores, piezas de madera, papel perié-
dico, vasos y platos plasticos, tapas plasticas,
etc.

Siempre se usan materiales no téxicos, na-
turales y faciles de lavar como tintes y pro-
ductos a base de agua, se supervisa el uso
de las tijeras y se evitan los aerosoles y los
pegamentos a base de solventes. Algunos
ejemplos tanto para los nifios como para los
acompafiantes son los siguientes: legos, cu-
bos rubik, sudokus, crucigramas, revistas y
cuadernos para colorear. Estos materiales
deben tener un mantenimiento de limpieza
preventivo 3 veces al dia y estaran sujetos a
cambio a partir de las sugerencias que den
tanto los padres de familia como los NNA.#

Espacios verdes, de recreacion, con juegos
segln la edad: Para aquellos menores de 3
aflos, proporcionar espacios e insumos que
permiten explorar y jugar con los sentidos:
vista, tacto, sonidos. Para aquellos entre los
3y 6 afos, objetos con formas geométricas
ya sean mesas y bancos. Para aquellos entre
los 6y 8 aflos brindar espacios con obstacu-
los que les permitan desarrollar el movi-
miento: espacios para trepar o superar obs-
taculos. Para aquellos entre los 8 y 10 afios
proporcionar juegos complejos que pongan
a prueba el equilibrio y la coordinacién mo-



tora, por ejemplo, espacios para trepary sal-
tar. Para los adolescentes proporcionar es-
pacios que contemplen el deporte organi-
zado, expresion musical y danza grupal. ®

7) Espacios para facilitar encuentros entre las
nifias, nifos y adolescentes con sus familias
y el personal sanitario.

8) Espacios de estudio adecuados para reunio-
nes y/o talleres con la poblacion acogida y
sus familias. Todos los espacios fisicos de-
ben contar con equipamiento informatico
con acceso a internet, material de oficina y
ludico, en condiciones adecuadas para su
correcto funcionamiento, para los estudian-
tes y los cuidadores que trabajan.

9) Un lavamanos dentro o cerca de la sala de
cada habitacion que garantice privacidad,
jabon liquido y toallas desechables para el
secado.

10) Dispensadores de alcohol en gel en cada
espacio comun.

11) Enchufes, toma corrientes y/o extensores
eléctricos, para que los NNA y sus familia-
res puedan cargar sus dispositivos electro-

nicos, y lo puedan usar con comodidad.

12) Disponer de un buzén de sugerencias y co-

mentarios.

13) Proveer de un botellon o dispensador de
agua para el consumo, con el fin de que los

NNA vy sus familiares puedan hidratarse.

> Los espacios de recreacién por edades se
establecieron a partir de las sugerencias brindadas
por la Arquitecta Vallejo, P.C, Quito, 2021.
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Area de Cocina:

1) Paralos acompafiantes de los NNA, la cocina
debe estar equipada con refrigeradora, hor-
nilla, menaje, electrodomésticos y utensilios
para facilitar la labor en la preparacion de
alimentos, para esto es necesario que el es-
tado y funcionamiento de cada equipo sea
el 6ptimo.

2) Espacios adecuados para el almacena-
miento de los alimentos perecibles y no pe-
recibles. La refrigeradora sera de uso exclu-
sivo para el almacenamiento de alimentos
de los familiares y bajo ninglin concepto se
usara para otro fin (por ejemplo: almacena-
miento de medicamentos, vacunas, alimen-

tos y bebidas).

3) Cumplimiento de normas de seguridad e hi-
giene que se establezcan en el espacio.

4) Extintor.

En todo momento debe evitarse objetos pe-
quefios como monedas, instrumentos punzo-
cortantes y juguetes pequefios de facil ingesta
en nifias y nifios.

Area de Limpieza:

1) Armario para implementos de aseo con sus
respectivas seguridades, alejado de los ali-
mentos.

2) Espacios de lavado y secado de ropa. Los ar-
tefactos que se utilizan para estas activida-
des deberan estar en perfectas condiciones
y funcionando.



Todo producto de limpieza debe contar con
tapa de seguridad y deberdn ser guardados
fuera del alcance de las nifias, niflos y en enva-
ses identificados y especiales, no en frascos
que sean familiares a las nifias, nifilos como bo-
tellas de refrescos, por la relacién con el con-
sumo diario.

3.2.  Administracion y Gestion de la

Sala Humanizada

Periodicidad y Tiempo de Uso de la Sala
Humanizada: Los NNA podrdn ser aceptados
con un cuidador principal y, de ser necesario,
con otro familiar menor que requiera también
de los cuidados del adulto principal. El tiempo
de estadia del NNA y su familiar dependera de
sus necesidades.

Planificacion: La unidad de atencion debe con-
tar con una planificacion mensual y trimestral
de las actividades a realizar en las diferentes
areas del servicio (servicio social, psicologia,
fortalecimiento familiar), las mismas deben ser
plasmadas en los formatos establecidos por el
area correspondiente de la Institucion. (Anexo
7. - Planificacién para administracién de la Sala
Humanizada)

Informe de Gestiéon Mensual: La unidad de
atencion debe elaborar mensualmente un in-
forme de gestion sobre la atencién brindada a
la nifia, nifio, adolescente y familia. El informe
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debe ser enviado el primer dia laboral de cada
mes a la Direccion correspondiente de su juris-
diccion. El informe y anexos deben ser elabora-
dos en los formatos establecidos por la depen-
dencia a cargo. (Anexo 8. - Informe de Gestidn)

Horario de Atencién: La unidad debe brindar
atencién permanente e ininterrumpida las 24
horas del dia, siete dias a la semana, 365 dias al
afo.

3.3.  Equipo Técnico Especializado

La unidad de atencion debe contar con un
equipo multidisciplinario, especializado y con
experiencia en proteccién especial, acorde a
los perfiles pre profesionales y profesionales
establecidos en la presente Guia.

La cobertura de las salas humanizadas, se esta-
blece en 16 familias; en los casos en que la co-
bertura excepcionalmente sea menor, la uni-
dad de atencion debe ajustar el personal y pre-
supuesto para dicha cobertura

Perfil Profesional y Experiencia: La Sala huma-
nizada debe garantizar la atencion de las nifias,
nifos y adolescentes y sus familiares, a través
de equipos técnicos especializados que cum-
plan obligatoriamente con el perfil profesional
y la experiencia que se establecen en la pre-
sente Guia.



Tabla 8. Perfil profesional del Equipo Técnico y Experiencia

Formacion

Experiencia

Conocimientos basicos

Coordinador(a) Profesional (tercer | Minimo dos (2) Convencion de los Dere- 1 por cada
nivel) de las dreas | afios en dirigir ser- | chos del Nifio; Cédigo de la | unidad de
de Medicina, Psi- | vicios de acogi- Nifiez y Adolescencia; pla- | atencién
cologia, Servicio miento de pacien- | nesy politicas de protec-

Social, Ciencias So- | tes y sus familias cién especial; nifiez en si-

ciales, y otros afi- tuacién de riesgo; vulnera-

nes al area social y cion de derechos de NNA;

de la salud enfoque de derechos; en-
foque de género; gestion
de albergues, procesos psi-
coldgicos, de servicio social
y educativos.

Psicélogo(a) Profesional (de Minimo un (1) afilo | Psicoterapia individual y 1 por cada
3er nivel) en psi- como psicotera- grupal; Convencién de los 15 NNA
cologia clinica o peuta Derechos del Nifio; Codigo
psicologia infanto- de la Nifiez y Adolescencia;
juvenil o psico on- planesy politicas de pro-
cologia. teccion integral, vulnera-

cion de derechos de nifios,
nifias y adolescentes; forta-
lecimiento familiar.

Trabajador(a) so- | Profesional (de Minimo un (1) afio | Convencion de los Dere- 1 por cada

cial 3er nivel) en Servi- | en trabajo con ni- chos del Nifio; Cédigo de la | 36 NNA

cio social

fios, nifias y/o fami-
lias en instituciones
sanitarias.

Nifiez y Adolescencia; pla-
nes vy politicas de protec-
cién integral; herramientas
de acompafiamiento y for-
talecimiento familiar y co-
munitario; nifiez en situa-
cion de riesgo; vulneracion
de derechos NNA; dere-
chos sociales y educativos.
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Formacion

Experiencia

Conocimientos basicos

Practicante Estudiante de los Experiencia minima | aActividades psicopedagdgi- 1 por cada
Pre profesional dos ultimos afios de 6 meses como cas y de consejerfa y acom- 36 NNA

de Universidad. voluntario en esta- pafiamiento dirigidas a ni-

blecimientos de sa- | §os, nifias, adolescentes y
Ser egresadodela | |4 .
sus familiares

Universidad con

una antigliedad no

mayor a un (1)

aflo y requiera

para la titulacion o

grado académico

la realizacion de

practicas.
Facilitador(a)/ Estudiante univer- | Minimo un (1) afio | Actividades y acompafia- 1 por cada
voluntario(a) sitario o profesio- | en trabajo con ni- miento dirigidos a nifios, ni- | 36 NNA

nal de carreras fios, nifias y/o fami- | fias, adolescentes y sus fa-

como psicologia, lias miliares.

pedagogia, arte,

musica, danza, y

otras del area so-

cial.
Auxiliar de enfer- | Profesional (de Minimo un (1) afilo | Primeros Auxilios pediatri- | 1 por cada
meria 3er nivel) en pe- en trabajo con ni- cos. Atencion médica a be- | 15 NNA

diatria 0 enferme- | fios, nifias y/o fami- | bés, nifios nifias y adoles-

ria infantil lias centes hasta los 16 afios de

edad

Auxiliar de Servi- | Bachiller/Certifica- | Minimo seis (6) Manipulacién, uso y man- 2 por cada
cios de limpieza | cién por compe- meses en servicios | tenimiento adecuado de unidad de

tencias laborales de limpieza articulos de limpieza atencién
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Formacion

Experiencia

Conocimientos basicos

Auxiliar de Servi- | Bachiller/Certifica-

cios de cocina cién por compe-

tencias laborales

de cocina

Minimo seis (6)
Mmeses en Servicios

Manipulacién y conserva- 2 por cada
cién de alimentos. Prepara- | unidad de
cién de alimentos. Elabora- | atencién

cion de menus nutriciona-
les

Fuente: Norma Técnica Proteccion Especial Acogimiento Institucional (2018)- MIES.

Ademas, en el marco de la emergencia sanita-
ria por el Covid-19 y de acuerdo al Instructivo
de Normas Generales de Bioseguridad para
permanencia en los procesos asistenciales del
HGDC el Manual de Normas de Bioseguridad
para la Red de Servicios de Salud en el Ecuador
(Ministerio de Salud Publica de Ecuador, 2020),
el personal debera considerar realizar las ta-
reas:

1) Ingresar y permanecer en las instalaciones
de la sala con el uniforme limpio correcta-
mente colocado, de acuerdo a su area de
trabajo, con identificaciéon de cargo, nombre
y apellido, bordado en letra imprenta, en el
lado izquierdo. El mandil debe llevarse ce-
rrado. El calzado debe ser cerrado, en lo po-
sible antideslizante, no tipo sandalia

2) Las enfermeras deberan utilizar cofia en to-
dos los procesos asistenciales.

3) Consumir alimentos solamente en dreas
asignadas (comedor y cafeteria), no en pro-
cesos asistenciales.

4) No guardar alimentos en las neveras, equi-
pos de refrigeracion de sustancias contami-
nantes, quimicos o medicamentos.
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5) Limitar el uso de teléfonos celulares por
constituir una fuente de transmision de mi-
croorganismos.

Autocuidado del Personal: La unidad de aten-
cion debe gestionar espacios de autocuidado y
cuidado de todo el personal bajo su cargo, mi-
nimo tres (3) veces al aifio. Al respecto, existen
herramientas de autocuidado a nivel personal,
grupal, institucional y redes de apoyo.

a) A nivel personal se encuentran los siguien-
tes:

Descanso y alimentacion apropiada
Conservacion de las relaciones in-
terpersonales

Actividades fisicas

|dentificacién de las emociones y
sefiales fisicas que generan males-
tar.

Descarga emocional con especialis-
tas de la salud mental, familiares
y/o personas cercanas, cuidando la
saturacién del apoyo de familiares o
amigos

Capacitacién en temas relacionados
al trabajo

Espacios de ocio afines a los gustos
personales



Reconocimiento de los propios limi-
tes en cuanto a la ayuda que se
puede ofrecer.

b) Anivel grupal se encuentran los siguientes:

Espacios de confianza para compar-
tir emociones y pensamientos y co-
nocer nuevas perspectivas de un
evento

Talleres para trabajar el desgaste
emocional

Espacios alternativos de distraccién
grupal

c) A nivel institucional se encuentran los si-
guientes:

Condiciones minimas de resguardo
a la integridad personal

Espacios de supervision, capacita-
cion y dias de descanso.

Registros de conflictos emocionales
en los y las profesionales
Preparacién previa para el trabajo
de campo

d) A nivel de redes de apoyo se encuen-
tran los siguientes:

Activacion vy fortalecimiento de las
redes de apoyo institucionales
Informacion sobre estrategias de
trabajo

Capacitaciones, talleres y oportuni-
dades de formacion

Capacitacion: La unidad de atencion debe coor-
dinar, con la Direccién correspondiente a su ju-
risdiccién, para recibir capacitacién respecto a
estrategias soporte emocional, primeros auxi-
lios, minimo tres veces al afio. Ademas, deberd
gestionar espacios de capacitacion con otros
actores locales y nacionales del sistema de
atencién a NNA con enfermedades de alta
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complejidad y sus familiares. En todo momento
el personal de la unidad de atencién debe estar
capacitado y preparado para la atencién de la
poblacion acogida.

Voluntariado: Se contara con el apoyo de vo-
luntarios, de ambos sexos, nacionales y extran-
jeros, los cuales deben tener un proceso de in-
duccion sobre el servicio y las caracteristicas de
la poblacion. La intervencion serd a través de
una planificacion aprobada por el coordinador
de la Unidad de atencion. Las actividades seran
desarrolladas con el acompafiamiento del per-
sonal de la entidad, quienes velaran por la ga-
rantia de los derechos de NNA y sus familias.
No se permitira acciones aisladas sin objetivos
claros, el tiempo minimo del voluntariado sera
por lo menos de 3 meses, con un total de 60
horas, adecuadamente planificadas. Los y las
voluntarios y voluntarias deberan presentar
ademas de los requisitos de admisibilidad. Se
establece el formato para la induccién de los
voluntarios (Anexo 9. - Formulario de Induccién
de voluntarios)

3.4. Servicios para el Aseguramiento

de NNA, Familiares y
Personal Sanitario.

Actividades Informativas: Las instituciones de-
ben contar con una cartelera informativa o un
espacio designado para el efecto, que cuente
con la siguiente informacion:

a) Reglas de uso de salas humanizadas y es-
pacios recreativos

b) Técnica de lavado de manos (Anexo 3.)

c) Informacion sobre el tratamiento y sus se-
cuelas en NNA y su familia



d) Consejos de alimentacion saludable para
los NNA en periodo de tratamiento®

e) Informacion de grupos de apoyo para fa-
miliares y técnicas de afrontamiento

f)  Puestos de trabajo disponibles para padres
y madres

g) Convocatorias para talleres de capacita-
cidon en habilidades socioemocionales para
el personal

Inclusion Social y Econdmica: Los familiares de
los NNA gue se encuentran en periodo de tra-
tamiento, constituyen un grupo vulnerable a al-
gunos riesgos laborales presentes en los luga-
res de trabajo, debido a los cambios fisioldgicos
y psicoldgicos que se producen durante estas
etapas.

El Servicio Social deberd acompafiar y guiar a
los cuidadores en la obtencién de informacion
sobre prevencién de riesgos laborales de orga-
nismos nacionales e internacionales reconoci-
dos en materia de seguridad y salud en el tra-
bajo, como por ejemplo la Organizacion Inter-
nacional del Trabajo (OIT).

La unidad de atencién debe brindar apoyo vy
orientacion a las familias para insertarlas en los
programas sociales y econdmicos del Ministe-
rio de Inclusién Econdmica y Social y otras con-
vocatorias del Estado, cuando el diagndstico
concluya que las familias rednen las condicio-
nes para la inclusion.

® De acuerdo al Instructivo para la Adecuacidn y uso de
las salas de apoyo a la lactancia materna en las empresas
del sector privado (Quito, 2019), la informacién a utili-
zarse debe estar basada en las normasy manuales de ali-
mentacion y nutricion de los NNA con enfermedades ca-
tastrdéficas o de alta complejidad, emitidos por el Minis-
terio de Salud Publica;
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Conformaciéon de Grupos de Apoyo para Fami-
liares: Los grupos de apoyo son eficaces para la
mejora del auto concepto, y de la afectividad
negativa, facilitan la ventilacion emocional y
proporcionan un foro en el que los NNA y sus
familiares pueden compartir sus esperanzas,
habilidades y dificultades en la experiencia de
la enfermedad.

El grupo de apoyo deberd estar conformado
por familiares de NNA recibiendo tratamiento
o con tratamiento culminado y profesionales
de salud con experiencia en la atencion y servi-
cios de consejeria, acompafiamiento a NNA con
enfermedades catastroficas o de alta compleji-
dad y sus familiares. Una vez identificadas las
personas a ser convocadas, se debe definir el
lugar de convocatoria, periodicidad y otras va-
riables para el funcionamiento del grupo.

Posteriormente, se deben realizar las convoca-
torias directas con la finalidad de establecer
una relacion personal y alentar a la integracion
del grupo, al cual puede incorporarse algun fa-
miliar o amistades en similares situaciones mo-
tivando de esta manera la participacién de to-
das las y los cuidadores. Es indispensable con-
tar con la colaboracién de profesionales, espe-
cialmente de la salud mental y aquellos que es-
tén mas en contacto con los pacientes, con el
fin de que puedan informar y facilitar la partici-
pacion grupal de los NNA y/o sus familiares.

o informacién proveniente de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) y del Fondo de las Naciones Unidas
para la Infancia (UNICEF).



Estas acciones deben realizarse en las salas hu-
manizadas, y en horarios dispuestos por la ins-
titucion. Los temas a tratar pueden ser los si-
guientes: miedos (a la recidiva, a no responder
al tratamiento adecuadamente, a morir de la
enfermedad, al impacto de la enfermedad so-
bre el funcionamiento personal, familiar, social
y laboral, etc.), la incertidumbre, el impacto de
la enfermedad sobre la familia (cambio de ro-
les, dependencia familiar, relacion de pareja,
falta de comunicacion y apoyo, la impotencia
de la familia), la comunicacion con el personal
sanitario, las alteraciones en la imagen corpo-
ral, el apoyo social, entre otras.

Alimentacién y Nutricién: Se debe proporcio-
nar una alimentacién saludable con la finalidad
de brindar a las nifias, nifios y adolescentes y
sus familiares alimentos sanos y preparados hi-
giénicamente, acorde a sus necesidades de nu-
tricion, etapa del desarrollo y cultura.

El mend debe ser aprobado por un nutricio-
nista del Ministerio de Salud Publica y cuando
no fuese posible, por un nutricionista particu-
lar, para lo cual, la institucion debe realizar las
gestiones pertinentes.

La alimentacién debe cubrir los requerimientos
nutricionales, a través de 5 ingestas diarias:
desayuno, refrigerio de la mafiana, almuerzo,
refrigerio de la tarde y cena, y serad preparada
dentro de la unidad de atencidn, bajo ningun
concepto sera externalizada. Habra dieta
acorde al estado de salud, edad y otros casos
que requieran atencién especial; la prepara-
cion de alimentos debe responder a las necesi-
dades nutricionales de cada periodo de edad:
0-6 meses; 6-12 meses; 12-24 meses; 2-5 afos;
5-12 afios y; 12-17 afios en coordinacion con el
especialista de medicina a cargo de su caso.
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Educacion: Se debe coordinar con el Ministerio
de Educacién el acceso y permanencia en el sis-
tema educativo regular, flexible, especial e in-
clusivo, de las nifias, nifios y adolescentes en
edad escolar, tomando en cuenta los criterios
interculturales.

Proporcionar atencion educativa permitird ase-
gurar la continuidad del proceso de aprendizaje
de los NNAy evitar el retraso que pudiera deri-
varse de su situaciéon. Asimismo, por medio de
un clima inclusivo, se promovera la integracion
socio afectiva de los NNA, evitando que se pro-
duzcan procesos de angustia y aislamiento. Ello
contribuird con el fomento de actividades de
ocio de cardcter recreativo y educativo en coor-
dinacion con otros profesionales y asociaciones
que desarrollan acciones en el entorno hospi-
talario.

La sala humanizada debe garantizar un espacio
fisico en el cual los NNA y los profesionales, y/o
voluntarios puedan desarrollar las tareas esco-
lares. Cuando exista la necesidad de refuerzo
escolar o terapias por problemas del aprendi-
zaje, el Ministerio de Educacién, en coordina-
cién con el area de servicio social del hospital,
debera realizar acciones de coordinacion inte-
rinstitucional para la atencion especializada.

La familia debe participar corresponsable-
mente de manera activa en el desarrollo de los
procesos educativos, acompafiada y guiada por
un profesional del equipo técnico.

Recreacion: Se deben planificar actividades de-

portivas, culturales, artisticas, musicales,
danza, visitas diarias y recreativas de clowns
hospitalarios, entre otras, propias de cada
etapa evolutiva y acorde a los intereses de cada

nifia, nifio o adolescente, luego de los horarios



escolares, a través de la coordinacion interins-
titucional, que rescaten y promuevan las cos-
tumbresy tradiciones del lugar de procedencia.

Las actividades recreativas aportan beneficios
en mas de un area de desarrollo de los NNA. En
el area fisico motora, por medio de actividades
artisticas como talleres de dibujo, ceramica,
musica y expresion corporal los NNA ejercitan
su cuerpo, y trabajan la coordinacion, el equili-
brio estatico y dinamico.

En el area cognitiva, por medio de espacios de
lectura de cuentos, juegos de estrategias, vi-
deojuegos vy la practica de algun instrumento
musical, mejoran los procesos basicos de me-
moria, atencién y concentracion e incrementa
la integracion de sus sentidos.

En el drea social afectivo, por medio de talleres
de expresién corporal o teatro, actividades fisi-
cas en grupo como futbol, basquet, voley y IU-
dicas como reuniones sociales como las pijama-
das, celebracion de cumpleafios y juegos de
mesa se fortalecen normas sociales, valores y
actitudes de respeto, tolerancia, trabajo en
equipo y sentido de compafierismo y se mejo-
ran las técnicas de comunicacion.

Interaccion Social: Se debe programar activida-
des que faciliten el desarrollo de habilidades
sociales, como la interacciéon con entre los
NNA, sus familiares y el resto del personal sani-
tario por medio de actividades de la vida coti-
diana (desayunos, presentaciones en ocasiones
festivas, actividades deportivas, etc.) con las
debidas medidas de seguridad y proteccién.

Asimismo, conectarse con otros NNA y/o pa-
dres con un mismo diagndstico puede ser una
via positiva para hacer frente a los desafios que
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pueden presentarse. Estos espacios de interac-
cién social son esenciales pues permitiran pro-
porcionarse mutuamente apoyo emocional
dando confianza, estima afecto y seguridad, lo
gue brindara la sensacion de poder contar con
alguien y sentirse acompafiado y acompafiada,
también apoyo informacional por medio de
ayuda tangible como informacién sobre proce-
dimientos o medicinas, que ayudard a definiry
enfrentar los eventos problematicos mediante
asesoramiento.

Fortalecimiento de los Vinculos Familiares: La
unidad de atencion debe implementar estrate-
gias para el mantenimiento y fortalecimiento
de los vinculos de NNA con su familiar e incluir
a estos ultimos en las propuestas de talleres re-
creativos, de educacion e interaccion social.

Para ello debe establecer espacios fisicos ade-
cuados y seguros para los encuentros entre las
nifias, nifios y adolescentes, con los miembros
de su familia. Por ejemplo, considerar areas
abiertas y tranquilas que permitan a los NNA
encontrar comodidad que permitan mejorar el
vinculo familiar y el conocimiento de otros lu-
gares, explorar otros ambientes y aprender a
conducirse dentro de un grupo social en la fa-
milia y mejorar las técnicas de comunicacion.
3.5. Privacidad y Bienestar

Las Salas de Acogida deben ser disefiadas de tal
forma que permitan una atencién personali-
zada, brindando privacidad en el cuidado de ni-
flas, niflos y adolescentes y sus familias.
Cuando las realidades practicas difieran, se re-
comienda firmemente disponer de un ‘cuarto
de privacidad’ (uno para el equipo de salud;
otro para los pacientes) y un ‘cuarto de emo-
ciones’ (uno para el equipo de salud; otro para
los pacientes). El cuarto de privacidad tiene la



funcién de posibilitar la divulgacién de informa-
cion sensible. Esto tiene un efecto triple.

1) Los pacientes pueden compartir abierta vy li-
bremente su historial médico y hacer decla-
raciones sobre su estado actual de ser vy sus
necesidades de manera abierta y gratuita.

2) El equipo médico adquiere la capacidad de
tomar decisiones rapidas, especialmente en
situaciones de alta presién, mientras se ad-
hiere alas leyes de proteccién de datos y pri-
vacidad del paciente.

3) Finalmente, la sala de privacidad garantiza
momentos de privacidad como un fin en si
mismo.

La Sala de Emociones como su nombre lo in-
dica, permite la expresién de un espectro di-
verso de emociones en un espacio seguro. Los
beneficios de tener una habitacién asi son:

1) Todos los actores involucrados pueden re-
conocer sus emociones de ira, anticipacion,
alegria, confianza, miedo, sorpresa, tristeza
y disgusto vy, por lo tanto, permanecer fieles
a si mismos.

2) La sala les da la oportunidad de analizar sus
emociones y derivar cursos de accién apro-
piados. De esta manera, el equipo médico,
los pacientes y sus familias pueden manejar
cualquier situacion sin convertirla en un pro-
blema mayor.

3) Debido a la finalidad de estas salas, deben
tener las siguientes caracteristicas:

a) estar insonorizadas,

b) tener al menos dos sillas,

c) tener una superficie para acostarse
con una almohada y una manta,
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d) tener corralitos para bebés,

e) tener algunos peluches para abrazar,

f) tener balones antiestrés,

g) tener papel y boligrafos,

h) tener pafiuelos,

i) tener un dispensador de agua,

j) vy, si es posible, brindar productos sa-
nitarios, como toallitas hUmedas para
bebés, desmaquillantes y desodoran-
tes.

3. 6. Recreacion, Jardines y Patios

Los hospitales deben fomentar el goce efectivo
y la participacién de los pacientes en las activi-
dades culturales recreativas que tienen lugar
en la sala de acogida y en las actividades al aire
libre con las medidas de seguridad necesarias.
Dentro de las actividades culturales se incluyen
el deporte, el arte, la musica, la danzay la cele-
bracién de los feriados. Todas estas actividades
deben planificarse teniendo en cuenta el grado
de capacidad de los pacientes para participar
en ellas y adaptarse a las mismas, por lo cual,
deben ser planificadas con ellos y ellas.

Es importante ofrecer estas actividades en di-
ferentes momentos del dia, ya que las nifias, ni-
flos y adolescentes con enfermedades catas-
tréficas o de alta complejidad siguen diversas
rutinas diarias que pueden o no corresponder
con un dia de trabajo normal con horario labo-
ral definido de 9am a 5pm.

Tanto desde un punto de vista ancestral como
moderno, la naturaleza constituye la base de Ia
vida. El profundo respeto por la naturaleza y su
cualidad atribuida para significar lugares de
pertenencia encaja bien con el imperativo mo-
derno de detener la degradacion de la natura-
leza y hacer el cambio hacia el uso sostenible



de los recursos naturales, incluso si estos acto-

res tienen una comprension diferenciada de

como el mundo natural y el mundo social-

mente construido por los humanos se relacio-

nan entre si. De acuerdo con este espiritu, se

alienta a los hospitales a naturalizar la expe-

riencia hospitalaria de la siguiente forma:

1)

2)

3)

Establecer alianzas con el sector empresarial
que financie causas sociales como parte de
su mision filantrépica, por ejemplo, para
contar con donaciones de plantas para el es-
pacio hospitalario. La siembra de plantas y
arboles es significativa en el proceso de cu-
racion y recuperacion de la enfermedad,
pues permite que los NNA y sus familias
realicen cierres simbolicos de su proceso,
fortaleciendo el tratamiento. Los inversores
pueden desempefiar un papel fundamental
en ampliar el acceso a la atencion médica,
disminuir la brecha salarial y promover la
pazy el bienestar.

Se debe introducir o renovar las areas al aire
libre para el equipo del hospital, los pacien-
tes y su familia puedan tener espacios de
contacto con la naturaleza. Esto significa fa-
cilitar acceso a dreas verdes adecuadas a los
pacientes con diferentes grados de resisten-
cia, movilidad, vision u otras variedades en
funcionalidad. Por las mismas razones, estas
areas deben contar con instalaciones basi-
cas para sentarse y reclinarse. Permitir cam-
bios en las posiciones corporales crea un
mayor bienestar y sienta las bases para que
los pacientes, las familias y el equipo médico
estén presentes en el momento e interac-
tlen entre si de manera flexible.

Se debe crear areas de juego diferenciadas
para bebés, nifias, nifios, adolescentes vy
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4)

5)

adultos, y facilitar el encuentro entre ellos.
Las dreas para nifias y nifios deben disefiarse
teniendo en cuenta mecanismos de seguri-
dad mas estrictos, como una valla para faci-
litar la supervision de las nifias y nifios. Ade-
mas, se debe pensar en oportunidades que
signifiquen realizar pequefios o grandes
cambios en las areas al aire libre que permi-
tan el consumo de alimentos. Si es apro-
piado, se debe conectar estos espacios con
la cafeteria del hospital. Desarrollar estas
areas para jugar y comer tiene enormes be-
neficios. Los NNA no dejan de ser nifias, ni-
fios y adolescentes en desarrollo, indepen-
dientemente de lo que sugiera el grado de
madurez de su trastorno. De la misma ma-
identidad de
equipo médico no se limita a ser un profe-

nera, la los miembros del
sional, sino que también son individuos, hi-
jos adultos, y pueden ser padres también.
Por tanto, las dreas para jugar y comer tie-
nen los poderes de traer alegria y aliviar la
carga emocional que puede o no estar pre-
sente en los pacientes, las familias y los
miembros del equipo médico que viven con
trastornos catastroficos o complejos o que
los acompafian.

Se debe proporcionar una sefializacion clara
en los espacios al aire libre que brinden una
descripcion general del hospital, donde
queda la sala de emergencias, la ubicacién
de otros departamentos del hospital, los ba-
fios mas cercanos y las salidas de emergen-
cia porque a veces cada minuto cuenta.

Se debe designar espacios para la practica
de la espiritualidad o la religién porque esto
elimina la nocién de que el hospital es un lu-
gar de distanciamiento y ayuda a fomentar
la vision del hospital como un lugar que



6)

7)

apovya la curacién personalizada y a su pro-
pio ritmo.

Crear un area de jardineria que incorpore
enfoques terapéuticos para enfermedades
catastroficas o complejas. Las terapias duras
siempre deben ir acompafiadas de terapias
suaves. El primero suele ser obligatorio para
asegurar la supervivencia del paciente y se
acompafia de altos grados de dolor, mien-
tras que el segundo es optativo, estimula la
curacién vy el aprendizaje y crea momentos
de relajacion.

Se debe considerar traer el mundo natural al
hospital, ya que esto tiene el efecto de co-
nectar a los pacientes, sus familias y el
equipo del hospital con su fuente, estimu-
lando la importancia del ser humano y su
creatividad. Se puede pintar paredes con
motivos naturales o decorar espacios con
plantas naturales o plasticas, segun las reali-
dades hospitalarias. Incluso se podria consi-
derar asociarse con servicios sociales espe-
cializados en terapia animal para que los ani-
males y sus entrenadores visiten las salas de
espera seleccionadas del hospital en mo-
mentos definidos con el consentimiento de
la administracion del hospital, los pacientes
y sus tutores y de acuerdo con los derechos
de los animales.
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4. PARTE IV: ESTANDARES Y RECOMENDACIONES

4.1. Servicios y Control de

Implementacion de las
Salas Humanizadas

El equipo de salud que trabaja y atiende a los
NNA que conviven con enfermedades catastro-
ficas o de alta complejidad, debe caracterizarse
por una diversidad de habilidades, creencias,
grupos de edad, nacionalidad, género, etnia y
orientacion sexual. Una piedra angular de este
paraguas de diversidad es, sin lugar a dudas,
una combinacion de profesionales, pre profe-
sionales y, por extensién, pos-profesionales.
Estos dos ultimos pueden denominarse volun-
tarios y/o pasantes.

Las personas que componen el equipo de aten-
cion médica deben valorar sus respectivas con-
tribuciones y perfeccionar sus habilidades de
forma continua. Esto implica que las activida-
des realizadas por voluntarios y pasantes tam-
bién deben tener objetivos claros que contribu-
yan a una agenda pertinente, asi como una su-
pervision constante. El tiempo minimo general
para el voluntariado se establece en 3 meses y
como maximo 4 horas diarias de apoyo. Se dard
un certificado anual del trabajo voluntario y
cada 8 semanas se les aplicard una encuesta de
satisfaccién y sugerencias.’

Para que la atencion de salud humanizada se
consolide como algo natural, se alienta al

7 Sugerencias dadas por autoridades a cargo del
programa de voluntarios en el St.Jude Children’s
Research Hospital (Memphis,2021).
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equipo de salud a construir y mantener alianzas
formales e informales con actores internos y
externos con la perspectiva de promover rela-
ciones amistosas entre ellos y ampliar las opor-
tunidades de negocios para el hospital.

Asimismo, se deben realizar encuestas de sa-
lida a cada paciente y familiar con el fin de re-
copilar informacion y recomendaciones para la
mejora del servicio. Esta encuesta valorara los
siguientes aspectos: comunicacion, técnicas de
intervencion, informacion, decoracion y am-
bientacion, atencién psicoldgica, tiempos de
espera, entretenimiento, accesibilidad y volun-
tariado en todas las areas asistenciales y servi-
cios de los que disponga la sala. Los resultados
permitirdn identificar las buenas practicas, de-
tectar necesidades y poder atenderlas, ser mas
eficientes al conocer lo que mas valora el pa-
ciente y su familia, asi como contribuir con la
creacion de un estandar en la medicion sobre
el concepto de “Humanizacion” en las salas de
espera en Ecuador.

Ademads, es responsabilidad de los hospitales
velar por que todo su personal técnico y admi-
nistrativo, cuya linea de trabajo se relacione
con las interacciones con los NNA que conviven
con enfermedades catastrdéficas o de alta com-
plejidad, cumpla con los siguientes requisitos:

1) Demostracion de conocimientos tedricos
del derecho internacional de los derechos



humanos y el concepto de humaniza-
cion/deshumanizacion en la atencidn de la
salud y/o el enfoque diferencial de la aten-
cidon a nifias, nifios, y adolescentes que con-
viven con enfermedades catastroficas o de
alta complejidad que ascienden a [70h] an-
tes o durante los primeros 3 meses de su in-
ternacion.

2) En sustitucidon de este requisito, los profe-
sionales con al menos 3 afios de experien-

cia profesional podran manifestar su com-
promiso con la asistencia sanitaria huma-
nizada mediante la formacion continua en
las areas antes sefialadas una vez al afio,
por una duracién de [24].
La siguiente tabla presenta una hoja de ruta so-
bre los pasos que deben tomar los hospitales
para implementar servicios de atencién de sa-
lud de alta calidad en las salas humanizadas
para los NNA que conviven con enfermedades
catastroéficas o de alta complejidad

Tabla 9. Hoja de Ruta para Implementacion de Servicios de Salud Humanizada en los Hospitales

Fase Paso macro
Fase 1: Mapear los objetivos
Esbozar el de humanizacion a

estado actual
del proceso de
humanizacion

lo largo de la cadena
de valor

\ Paso micro
Reconocer a los precursores en la humanizacién del
sector de la salud.

Bosquejar toda la cadena de valor.

Para crear la cadena de valor, se puede considerar
tener en cuenta el punto "1.7 Campo de Investiga-
cion" de la Guia, que brinda informacion sobre los
temas de humanizacidon mas populares y sus ele-
mentos principales.

Empezar por los procesos y objetivos empresariales
principales antes de poner en el mapa los objetivos
de humanizacion desde una perspectiva filantré-
pica para fomentar la aceptacion interna.

Proporcionar una descripcion general sobre los pro-
ductos y servicios actuales y futuros, asi como las
asociaciones que estan vinculadas con objetivos de
humanizacién particulares.

Concretar en qué punto de la cadena de valor el
hospital toca cada objetivo de humanizacion.

Indicar claramente si el impacto de cada objetivo de
humanizacién en el hospital es directo o indirecto.

Determinar qué espacios hospitalarios son necesa-
rios para la implementacion exitosa de cada obje-
tivo de humanizacion.

Ser franco sobre hasta qué punto las ambiciones de
cada objetivo de humanizacion estan alineadas ac-
tualmente con las practicas hospitalarias.

Examinar si el nivel actual de impacto positivo o ne-
gativo del hospital es alto, moderado o bajo para
cada objetivo de humanizacién.
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Fase

Paso macro

\ Paso micro

Examinar mas a fondo si el hospital tiene un poten-
cial alto, moderado o bajo para alcanzar cada obje-
tivo de humanizacion.

Derivar el nexo entre el volumen de oportunidades
comerciales y la realizacion de cada objetivo de hu-
manizacion.

Clasificar los objeti-
vos de humanizacion
para el hospital se-
gln su prioridad

Comparar el nivel de impacto positivo o negativo
actual con el nivel de potencial para alcanzar cada
objetivo de humanizacion.

Identificar tendencias y puntos de incertidumbre
que surgen de ese patrén a nivel hospitalario.

Identificar los objetivos de humanizacion en cuya
implementacién el hospital puede contribuir mas a
maximizar los impactos positivos y minimizar los im-
pactos negativos.

ﬂConsejo: Decidir entre 3y 5 objetivos de humani-
zacién como principal prioridad y colocar los demas
en el nivel secundario. Estudiar a fondo la interco-
nexion de estos objetivos para mejorar la vision de
las oportunidades comerciales potenciales. Evitar el
arrastre del alcance a toda costa. Incluir ideas de
alto valor cuya viabilidad actualmente sea baja pero
potencialmente alta en la cartera de pedidos.

Fase 2:
Visualizar
oportunidades
de impacto
clave

Visualizar
oportunidades clave
para impactar los
objetivos de
humanizacion

Obtener una idea clara de lo que se cuenta en el
sector de la humanizacién identificando acciones
especificas y aprendiendo del conocimiento de la
solucién de socios internos.

Involucrar a las partes interesadas relevantes para
obtener diversas perspectivas sobre el potencial de
las oportunidades de impacto visualizadas y deter-
minar el modo de cooperacién.

Investigar iniciativas, proyectos y programas de hu-
manizacion actuales del hospital que se maped en
la fase 1 como parte de la identificacion de objeti-
vos para poder contar con informacion sobre lo que
deberia comenzar, detener o continuar, teniendo
en cuenta la influencia del hospital para crear im-
pacto y fomentar la innovacion.

Hacer una lista de las mejores oportunidades de im-
pacto que (a) minimizan los impactos negativos, (b)
aumentan los impactos positivos y (c) pueden im-
plementarse de manera realista, teniendo en
cuenta las realidades financieras del hospital.

(Anexo 6. - Analisis de Impacto)




Fase

Paso macro

\ Paso micro

ﬂ Consejo: Reconocer que, muchos servicios de
atencién médica humanizados tienen un costo cero
0 son bajos. Apreciar oportunamente la presencia
de todos los miembros del equipo, el paciente y su
familia conociendo sus historias y valorando sus
aportes en el sentido de que se comunica exacta-
mente lo que se admira de ellos. Para estar bien
equipado para situaciones de alto estrés, se puede
decidir no solo llevar una lista de tareas pendientes,
sino también mantener una lista de logros para
mantenerse en el asiento del conductor del pro-
ceso. Promover en la medida de lo posible, la parti-
cipacion de la familia en las actividades humaniza-
das de salud con el fin de fortalecer una red de pro-
teccion social.

Explorar la
distribucion
hospitalaria

Explorar la distribucidn hospitalaria de manera cua-
litativa para hacer mejorar estos dos procesos (1)
cultivar la confianza de que las oportunidades de
mayor impacto estan en congruencia con las nece-
sidades de humanizacion, y (2) tomar conciencia de
la colaboracion de quién se requiere para acelerar
el impacto.

ﬂ Consejo: considerar la posibilidad de delegar ta-
reas donde las estructuras ya bien establecidas pue-
dan resolver las tareas en cuestién de manera eficaz
y eficiente. Dentro de ese proceso, se puede esta-
blecer y gestionar convenios publicos y privados
para la insercion social de NNA que conviven con
enfermedades catastroficas o de alta complejidad
(deporte, arte, musica, cultura, educacién, bienes-
tar mental, etc.).

Asegurar y facilitar el acceso de los pacientes y su
familia a estos servicios publicos y privados promo-
viendo los procesos administrativos y judiciales y
brindando patrocinio a grupos vulnerables en con-
cordancia con las realidades socioeconémicas del
hospital.

Fase 3:
Llamada a
accion

la

Determinar  barre-
ras, posibles solucio-
nes y aceleradores
de impacto

Aprovechar las consultas que se realizaron con las
partes interesadas para encontrar un consenso so-
bre las barreras clave, las posibles soluciones y los
aceleradores de impacto para cada oportunidad
clave.
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Fase

Paso macro

\ Paso micro

ﬂConsejo: considerar las voces de todos los actores
involucrados para tomar conciencia del potencial
gue aun no se ha liberado, se debe escuchar lo que
se dice y lo que no se dice. Los silencios y las pala-
bras son de igual importancia.

Clasificar las accio-
nes segun su efecto
a corto, mediano o
largo plazo para
avanzar en las opor-
tunidades de im-
pacto

Aprovechar las consultas de las partes interesadas
para priorizar un numero de acciones inteligentes
(segtin el modelo SMART?) para cada oportunidad
de impacto, asignar un cronograma y definir la en-
trada de recursos.

*Las acciones inteligentes (inglés: acciones SMART)
tienen los siguientes atributos: (S=specific (especi-
fico), M=measurable (mensurable), A=attainable
(alcanzable), R=relevant (relevante), T=time-based
(con plazo limite))

Realizar una prueba para ver como las partes intere-
sadas perciben estas acciones inteligentes para for-
talecer credibilidad.

Determinar un lider responsable para cada accion
inteligente. (Anexo 6. - Analisis de Impacto)

ﬂ Consejo: Comunicarse con el gerente financiero
del hospital para la asignacién del presupuesto del
servicio a tiempo.

Monitorear, medir e
informar el progreso

Determinar un lider responsable para monitorear,
medir e informar sobre los servicios de atencién
médica humanizados del hospital. (Anexo 11. - For-
mulario para monitoreo de tareas)

Medir el progreso hacia la consecucién de los obje-
tivos de humanizacion cuantitativa y cualitativa-
mente con datos desagregados sobre la poblacién
atendida en el servicio.

Evaluar periédicamente (al menos una vez por tri-
mestre) el avance hacia la consecucion de los obje-
tivos humanizacién con el paciente y su familia.
Comprender que se trata de un proceso continuo
qgue debe revisarse de forma regular y mejorar con
el tiempo.

Ser consciente sobre el proceso utilizado para prio-
rizar los objetivos de humanizacion.

8 WBCSD. (2018, November 06). SDG Sector Roadmap Guidelines. Recuperado de https://sdghub.com/project/sdg-sec-

tor-roadmap-guidelines/
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Fase Paso macro

\ Paso micro \
Ser transparente acerca de cémo se informa sobre
los objetivos de humanizacién: (a) alinear los obje-
tivos de humanizacion con las actividades principa-
les del hospital a lo largo de la cadena de valor, (b)
mapear los objetivos de humanizacion con las acti-
vidades filantrépicas primarias del hospital (c) in-
corporar los objetivos de humanizacién en la eva-
luacidn de materialidad del hospital.

Fuente: De WBCSD. (2018,) SDG Sector Roadmap Guidelines https://docs.wbcsd.org/2018/04/SDG_road-

map%20Guidelines.pdf

Como se dijo anteriormente, a nivel mundial,
no existe un marco cualitativo coherente para
la atencion humanizada. Por lo tanto, se reco-
mienda desarrollar la hoja de ruta en linea con
las hojas de ruta sectoriales para lograr los ob-
jetivos de desarrollo sostenible (ODS), creada
por WBCSD?, la organizacién global que agrupa
a 200 empresas lideres que colaboran para ha-
cer la transicion hacia un mundo mas sosteni-
ble.

9 Ibidem.
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A continuacion, se presentan ejemplos de lo
gue se debe considerar al trazar un mapa de
una cadena de valor, como identificar objeti-
vos, establecer prioridades y explorar acciones
tangibles. Dichos ejemplos consideran un sec-
tor y objetivos de desarrollo sostenible selec-
cionados y, por tanto, deben adaptarse a una
micro perspectiva: el hospital como empresay
los objetivos de humanizacion.



Figura 4. Los 17 Objetivos del Desarrollo Sostenible de las Naciones Unidas
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Figura 5. Ejemplo de Mapas de Cadenas de Valor
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Figura 6. Componentes Clave de una Hoja de Ruta Sectorial en Materia de ODS
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Figura 7. Ejemplo de Plantilla de Mapeo de ODS
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Figura 8. Modelo de Matriz de Prioridades del Sector en Materia de ODS
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4.2. Elrol dela Medicina Ancestral,

la Medicina Alternativa y las
Terapias Complementarias

La humanizacion del cuidado de la salud se ex-
tiende a las cuestiones epistemoldgicas ¢Qué
es el conocimiento?", "éiComo se adquiere el
conocimiento?", y ¢Por qué son algunos tipos
de conocimiento mas populares que otros?".
Los pacientes y sus familias crecen con diferen-
tes normas sociales, creencias y valores que de-
terminan cémo ven el mundo que los rodea.

Cuando los pacientes reciben el mensaje de
gue tendran que aprender a vivir con un tras-
torno catastrofico o de alta complejidad, por lo
general comienzan a reflexionar sobre lo que es
una buena vida, lo que significa estar enfermo
para mi, mi familia y la sociedad, y qué significa
la muerte. La respuesta a todas estas preguntas
depende de la tradicion del conocimiento con
la que uno se identifica. Lo mismo ocurre con
el equipo médico. Sus practicas también estan
arraigadas en las tradiciones del conocimiento.

Las practicas de atencion de la salud se basan
comunmente en las tradiciones de conocimien-
tos ancestrales, la medicina alternativa, las te-
rapias complementarias y las tradiciones de co-
nocimientos occidentales.

La Convencidn sobre Pueblos Indigenas y Triba-
les en Paises Independientes (1991) de la cual
Ecuador es parte, declara en el articulo 25 que:

Los gobiernos deberan velar por que se
pongan a disposiciéon de los pueblos in-
teresados servicios de salud adecuados o
proporcionar a dichos pueblos los medios
que les permiten organizar y prestar tales
servicios bajo su propia responsabilidad y
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control, a fin de que puedan gozar del ma-
ximo nivel posible de salud fisica y mental.
(Art. 25)

Por lo tanto, el mismo articulo resalta la impor-
tancia de que los servicios de salud se orques-
teny presten preferentemente a nivel comuni-
tario en cooperacién con los pueblos indigenas
y acentla que dichos servicios deben "tener en
cuenta sus condiciones econdémicas, geografi-
cas, sociales y culturales, asi como sus métodos
de prevencion, practicas curativas y medica-
mentos tradicionales".

El articulo 32 establece que las partes signata-
rias de la convencién expresen su interés y de-
muestren las mejores practicas en "facilitar los
contactos y la cooperacién entre pueblos indi-
genas y tribales a través de las fronteras, inclui-
das las actividades en las esferas econdmicas,
sociales, culturales, espirituales y del medio
ambiente".

Recogiendo el espiritu de la Convencién sobre
Pueblos Indigenas y Tribales en Paises Indepen-
dientes, en 2007, Ecuador firmé el Acuerdo
Complementario al Acuerdo Basico de Coope-
racion Técnica y Cientifica entre el Gobierno de
la Republica Federativa del Brasil y el Gobierno
de la Republica del Ecuador para la Implemen-
tacion del Proyecto “Consolidacién de los Mo-
delos de Atencién a la Salud Aplicados a los
Pueblos Indigenas” (Gobierno de la Republica
del Ecuador, & Gobierno de la Republica Fede-
rativa del Brasil). En 2013, siguié la Reunién Bi-
del
Asuntos Indigenas y Comunidades Negras Plu-

nacional Comité Técnico Binacional de

rinacionalidad e Interculturalidad Colombia-

Ecuador. El Ministerio de Salud e Institutos de-



partamentales de salud (Colombia) y el Minis-
terio de Salud y Coordinacién Zona 1 (Ecuador)
discutieron la salud intercultural y concluyeron
en ese momento que "Cada pais debe definir
un Sistema de Salud Indigena Propio antes de
tratar el tema a nivel binacional" (Comité Téc-
nico Binacional).

El Cédigo Organico de Salud del Ecuador (Ordo-
fiez, 2016) proporciona el marco de como se
deben realizar las practicas de la medicina an-
cestral, alternativa y complementaria. El ar-
ticulo 212 establece que la Autoridad Sanitaria
Nacional junto con los practicantes de la medi-
cina ancestral "[...] protegera la practica de la
medicina ancestral y establecerd mecanismos
de articulacién de esta con otros tipos de me-
dicina, respetando sus respectivas cosmovisio-

nes. .

La medicina ancestral la practican tipicamente
los pueblos indigenas. El Plan Nacional de Desa-
rrollo sefiala que en Ecuador hay 18 pueblos:
Chibuleo, Cafiari, Karanki, Cayambi, Kisapincha,
Kitukara, Panzaleo, Natabuela, Otavalo, Pu-
ruwa, Palta, Salasaka, Saraguro, Waranka,
Huancavilca, Secoya, Siona, Cofan. Ejemplos de
la medicina alternativa y las terapias comple-
mentarias incluyen el masaje corporal, la quiro-
practica, la osteopatia, la medicina tradicional
de China o la Aiur Veda de India. También exis-
ten terapias sobre la base de la energia que
pueden hacer uso de impulsos eléctricos, mag-
néticos o electromagnéticos o se centran en la
energia césmica.

De manera similar, la Autoridad Nacional de Sa-
lud se ha convertido en el organismo nacional
competente que regula, controla y supervisa la
practica de la medicina alternativa vy las tera-
pias complementarias, reconociendo con ello
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las filosofias y cosmologias asociadas. Por lo
cual, la humanizacion del servicio debe recoger
y tomar en consideracién dicha practicas en
caso de que un paciente o su familia se sientan
comodas con las mismas.

4.3. Soporte Socioemocional:
Counselling, Grupos de apoyo,
Psicoterapia Breve,
Psicoeducacion

El soporte emocional ha demostrado tener una
influencia positiva sobre la experiencia del cui-
dado de las enfermedades cronicas y de los cui-
dadores familiares. Esta se describe como un
proceso de interaccién entre personas o gru-
pos de personas, que a través del contacto sis-
tematico establecen vinculos de amistad y de
informacion, recibiendo apoyo material, emo-
cional y afectivo en la solucion de situaciones
cotidianas en momentos de crisis (Angarita y
Escobar, 2009).

Counselling: Una buena comunicacion incluye
desarrollar una relacion personalizada con los
NNA, prestar atencion a su punto de vista, a sus
creencias y valores e implicarlos e implicarlas
en la toma de decisiones relativas al trata-
miento y al manejo de la enfermedad. Esta
puede generar una relacion de confianza que
permite al NNA y sus familiares obtener infor-
macion clinica relevante, conocer sus necesida-
desy preocupaciones, evitar malos entendidos.
Asimismo, puede reducir sintomas significati-
vos como la ansiedad, el dolor y promover una
mayor motivacion, compromiso con el trata-
miento.

Grupos de Apoyo: Los grupos de apoyo repre-
sentan un recurso para los pacientes crénicos y



sus cuidadores. La discusion del grupo se cen-
tra en diferentes topicos de preocupacion mu-
tua y que surgen como consecuencia de la en-
fermedad. Generalmente, proveen informa-
cion especifica acerca de como otras personas
han manejado exitosamente los problemas ge-
nerados por la enfermedad, y generan oportu-
nidades para compartir sus respuestas emocio-
nales con personas que atraviesan por la
misma situacién. Los grupos de apoyo pueden
satisfacer necesidades de apoyo social para las
familias y cuidadores o pueden actuar como
una fuente adicional de apoyo otorgado por
personas que viven el mismo evento. En tiem-
pos de emergencia sanitaria y confinamiento,
el internet genera oportunidades para dary re-
cibir apoyo social e informacién de manera vir-
tual.

Intervencién en Psicoterapia Breve: Una inter-
vencion breve con fines de informacién puede
establecer bases preventivas dentro del con-
texto médico. Por ejemplo, dar al paciente y a
sus familias informacion sobre lo que pueden
esperar durante el curso del diagndstico y tra-
tamiento puede aliviar o hasta eliminar altos ni-
veles de ansiedad. La comunicacion entre el pa-
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ciente y el equipo médico puede mejorar la de-
teccién de trastornos del estado de animo vy
mejorar el flujo de la informacién.

Psicoeducacién: La intervencion psicoeduca-
tiva es un programa de tratamiento que integra
un conjunto de herramientas de intervencion,
cuyo objetivo fundamental es facilitar y optimi-
zar el proceso de adaptacion del NNA vy sus fa-
miliares a la enfermedad. La intervencion psi-
coeducativa es corta y con objetivos especifi-
cos, inmediatos y limitados: proporcionar al pa-
ciente y/o familia informacion basica sobre la
enfermedad, sintomas caracteristicos, diversas
estrategias de afrontamiento y apoyo emocio-
nal.

Esto incluiria repartir folletos, libros, articulos y
otros documentos de interés, que permitan a
los NNA vy sus familiares adquirir y disponer de
nociones bdsicas sobre aquellos aspectos rela-
cionados con la enfermedad, concepto y ma-
nejo de estrés y ansiedad, reacciones psicoldgi-
cas, habilidades de comunicacion y solucion de
problemas dirigidos con la situacién de enfer-
medad.



Anexos

Anexo 1.
Ejercicios de Relajacion:
Respiracion y Relajacion Muscular
(Basado en Cruzado, 2013)

Adolescentes y Adultos

Ejercicios de Tension-Distension:

Brazo dominante (mano, antebrazo y biceps): extender el brazo con el codo doblado unos 45
grados y apretar el pufio, o bien dejar el brazo apoyado sobre el sillon y mientras dobla el brazo
por el codo, apretar el pufio y presionar el codo hacia abajo.

Brazo no dominante (mano, antebrazo y biceps): igual que en el ejercicio anterior.

Cara (frente, nariz, mejilla y mandibula): levantar las cejas (fruncir el entrecejo), al tiempo que
se arruga la nariz y se aprietan las mandibulas estirando las comisuras de los labios (como en
una sonrisa muy forzada).

Cuello y garganta: empujar la barbilla hacia el pecho y a la vez intentar no tocarlo.

Tdérax, hombros, espalda y abdomen: hacer una inspiracion profunda, mantenerla y juntar los
omoplatos por detras, al mismo tiempo que se pone duro el estdbmago (sacandolo o metién-
dolo).

Pierna dominante (muslo, pantorrillay pie): levantar la pierna ligeramente, estirando los dedos
de los pies y torciéndolos hacia adentro.

Pierna no dominante (muslo, pantorrilla y pie): igual que en el ejercicio anterior.

Respiracion Profunda:

Colocar una mano sobre el vientre (por debajo del ombligo) y sobre el estémago.

Inspirar el aire lentamente, como si se estuviera disfrutando el perfume de una bella flor.

En cada espiraciéon cerrar bastante los labios (de modo que el aire produce un leve ruido al
salir, que sirve de informacién para ir ajustando el ritmo de la espiracién). Expulse el aire poco
a poco, de manera constante, como quien sopla sobre la llama de una vela sin querer apagarla
de golpe.

En cada inspiracién, dirigir el aire a llenar a la parte inferior de los pulmones, de modo que se
mueva la mano colocada sobre el vientre y no colocada sobre el estdmago o el pecho.
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Nifios y Nifias
Relajacién Profunda:

Haz que tu cuerpo se ponga blandito, como si fueras un mufieco de trapo (Cambiar el ejem-
plo en base a los gustos del nifio). Los brazos tienen que estar como colgando, bien blandi-
tos como si el viento pudiese moverlos.

Respira profundamente, llevando el aire a la panza. Imaginate que esta es como un globo
y la puedes inflar. ¢Sientes cémo se hincha?

Piensa en una palabra que te guste, que te tranquilice y repitela mentalmente antes de

AN ” o«

botar el aire. Te doy algunas ideas “Tranqui”, “Basta”,

” o«

Despacio”, “Relax”, etc. (Que el nifio
elija una propia si desea).

Bota todo el aire por la boca y siente cémo tus musculos siguen relajados, cada vez mas
blanditos. Espera un poco y vuelve a respirar, repite el proceso por 5 minutos mas o menos.

Respiracion Consciente para Nifios y Nifias
Adaptado del articulo de
Técnicas de Relajacion para Nifios con Enfermedades Graves
de Johns Hopkins Hospital

Cuando estamos estresados a veces se nos olvida respirar o respiramos rapidamente
(como un perrito cuando estd cansado). Respirando de esa manera nuestro cuerpo no
recibe el oxigeno que necesita. Para sentirnos calmados y relajados podemos practicar los
siguientes pasos junto con nuestros cuidadores:

1. Siéntate o estirate comodamente y coloca una manito sobre tu barriga.

Cierra tus ojos e intenta relajar tus musculos: Comienza por tu cara, cuello, mandibula.

3. Ahora, inhala despacio y profundo (contando hasta cinco en tu mente). Tu pancita y
tus pulmones se van a llenar de aire (puedes ver cémo tu abdomen se levanta con cada
respiracion). Ahora deja que el aire salga, AUN MAS DESPACIO (cuenta hasta 6 con-
migo: uno, dos, tres, cuatro, cinco, seis) y mira como tu pancita se baja cuando exhalas
el aire hacia afuera muy LENTO. Ponle mucha atencién al aire, cébmo entra y cémo sale
de tu cuerpo mientras cuentas.

4. A veces puede resultar dificil concentrarse en la respiracion. Los pensamientos que
nos distraen son normales, pero en lugar de dejarse llevar por ellos, intentemos que
salgan de sus mentes, como si se trataran de globos soltados al aire.

5. Practiquenlo de 2-3 veces a la semana antes de ir a dormir y cada vez que te sientas
estresado o estresada y/o preocupado o preocupada.
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Anexo 2.

Protocolo de 7 Pasos para Transmitir Malas Noticias
(Basado en Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 2010)

Paso 1: Prepararse para la entrevista y determinar qué profesionales deben asistir
Paso 2: Establecer un contexto favorable para la entrevista
Paso 3: ¢ Cuanto sabe el paciente y/o sus familiares?
Paso 4: ¢ Cuanto quiere saber el paciente y/o sus familiares?
Paso 5: Compartir informacion con una serie de reglas basicas:
- Lainformacién se brinda de manera gradual
- Aviso inicial de que se va a conversar sobre algo importante a continuacion.
Paso 6: Ser sensibles a los sentimientos y necesidades del paciente y sus familiares
- Explorar cémo se sienten e identificar sus principales preocupaciones
- Ser realistas, manteniendo la esperanza.

Paso 7: Planificar y hacer seguimiento del proceso
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Anexo 3. Lavado de Manos

¢, Como lavarse las manos?

{LAVESE LAS MANOS S| ESTAN VISIBLEMENTE SUCIAS!
DE LO CONTRARIO, USE UN PRODUCTO DESINFECTANTE DE LAS MANOS

. Duracién del lavado: entre 40 y 60 segundos

REI -

Majese las manos. .ﬁplqu- siificianle jabdn para cubnr pal de las
todas las superficies de las manos. enire si.

W0 X

Frislese @l darss de los dedos de wuna

Frodese la palma de la mano derecha I de las

canirn gl darse de la mana izguisnda nnunlmdﬂd&nim mana conira la palma de ka mano

entrelazands kos dedos, v vicaversa. opuesta, manteniendo unidos kos
dedas.

(6 Z% /?( B

[P ——— Frotese ln punta de los dedas de la )
pﬂmd&hﬂnﬁmhﬁ;w: manG la palma de |la Enjuaguese las manos.
con un movimienio de rolacion, ¥ mm'dl haciends un
WGV TR, IGm, § vieEversa.
~ 4
Utilice la toalla para cerrar &l grio. Sus manos son sequras.

Sdqueselas con una toalls de un solo usa.

SALVE VIDAS

-. mﬂ:rddgrila Salud uu.hmiﬁnlh dﬂﬂnil Limpiese las manos

Fuente: Ministerio de Salud Publica.
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Anexo 4. Lista de Verificacion de Cuidado Infantil Inclusivo de Calidad

FVC-05
LOGO DEL HOSPITAL NOMBRE DEL HOSPITAL
01

LISTA DE VERIFICACION DEL CUIDADO INFANTIL INCLUSIVO DE CALIDAD
Adaptacién del Programa de Salud en Centros de Cuidado Infantil en California, 2018

1. DATOS GENERALES

Provincia: Responsable:
Unidad Operativa: Fecha de verificacidn:
Servicio:

2. LISTA DE VERIFICACION

CUMPLIMIENTO
DETALLE OBSERVACION
Cumple No cumple

Estan incluidos los nifios con discapacidades socialmente y participan en
o . ) ] ]
actividades importantes a lo largo del dia.

Facilita o mejora el personal sanitario las interacciones entre los nifios con y O 0
sin discapacidades.

El ambiente en general es alegre, divertido y concentrado en los nifios, sin O 0
ser abrumador.

El personal sanitario escucha realmente a los nifios y a sus familias. O ]

Las practicas del cuidado son sensibles a las diferencias en capacidades, O 0
intereses y experiencias de los nifios.

Los cuidadores y personal sanitario pueden ver el patio de juegos en su O M
totalidad en todo momento.

Hay un drea de juegos al aire libre cercada con varios equipos seguros. O O

Los materiales y juguetes para el aprendizaje son suficientes, seguros, limpios O H
y estdn al alcance de todos los nifios.

Hay suficientes materiales y juguetes para el nimero de nifios. O ]

Hay éreas distintas para descansar, jugar tranquilamente y jugar activamente. O O

Hay un equilibrio diario de actividades activas y tranquilas (p.ej., hora de

juegos, hora de cuentos, hora de actividades y hora de la siesta) para cada U O
una de las capacidades y edades.
Los materiales de aprendizaje, los libros y los dibujos la diversidad, incluidos O 0

los nifios con necesidades especiales.




Se les da a los nifios con discapacidades apoyo y ayuda cuando la necesitan, y

) O l
se hace de forma discreta.
Las ideas de los padres son bien recibidas. I |
Hay formas para qué las familias se sientan participes en las salas. I |
La comunicacidn entre los padres y el personal es abierta y constante. O ]

ASPECTOS ADICIONALES A VERIFICAR:

FIRMA DE RESPONSABILIDAD

DETALLE NOMBRE CARGO FIRMA

ELABORADO POR:
REVISADO POR:
APROBADO POR:




Anexo 5. Lista de Verificacion de Seguridad

LISTA DE VERIFICACION DE SEGURIDAD
Adaptacion del Programa de Salud en Centros de Cuidado Infantil en California, 2018

1. DATOS GENERALES

Provincia: Responsable:
Unidad Operativa: Fecha de verificacidn:
Servicio:

2.1 Areas generales en interiores

DETALLE CUMPLIMIENTO OBSERVACION
Cumple No cumple

Estan incluidos los nifios con discapacidades socialmente y participan en 0 O
actividades importantes a lo largo del dia.
Facilita o mejora el personal sanitario las interacciones entre los nifios cony 0 O
sin discapacidades.
El ambiente en general es alegre, divertido y concentrado en los nifios, sin 0 O
ser abrumador.
El personal sanitario escucha realmente a los nifios y a sus familias. | ]
Las practicas del cuidado son sensibles a las diferencias en capacidades, 0 0
intereses y experiencias de los nifios.
Los cuidadores y personal sanitario pueden ver el patio de juegos en su 0 O
totalidad en todo momento.
Hay un area de juegos al aire libre cercada con varios equipos seguros. O O
Los materiales y juguetes para el aprendizaje son suficientes, seguros, limpios 0 O
y estdn al alcance de todos los nifios.
Hay suficientes materiales y juguetes para el niimero de nifios. | O
Hay dreas distintas para descansar, jugar tranquilamente y jugar activamente. U U
Hay un equilibrio diario de actividades activas y tranquilas (p.ej., hora de
juegos, hora de cuentos, hora de actividades y hora de la siesta) para cada O U
una de las capacidades y edades.
Los materiales de aprendizaje, los libros y los dibujos la diversidad, incluidos 0 O
los nifios con necesidades especiales.
Se les da a los nifios con discapacidades apoyo y ayuda cuando la necesitan, y 0 O
se hace de forma discreta.
Las ideas de los padres son bien recibidas. O ]
Hay formas para qué las familias se sientan participes en las salas. O O
La comunicacién entre los padres y el personal es abiertay constante. O O
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2.2 Cocina
Solo se permite al personal autorizado y a adultos en la cocina. O O
Los utensilios afilados se mantienen fuera del alcance. ] ]
Todos los envases estan marcados claramente y tienen tapas aseguradas. ] ]
Los extintores de fuego son facilmente accesibles. ] ]
Los articulos en las estanterias, como las latas de alimentos, estan O H
perfectamente organizados, asegurados y no apilados en lo alto.
Se usan lavabos separados para lavarse las manos y para la preparacion de O H
alimentos.
Los medicamentos refrigerados estdn fuera del alcance de los NNA. O |
238
Los suministros de limpieza y los medicamentos no estan accesibles. I |
Los inodoros y los lavabos son adecuados para el uso de los nifios; se O 0
proporcionan bancos con escalones.
La temperatura del agua para lavarse las manos se mantiene a 48 °C o O 0
menos.
Los pisos son antideslizantes. O ]

2.4 Area de Recreacién

El suelo estd cubierto con material suelto de relleno de superficies. I |
El drea de juegos estd cercada; la reja tiene candados de seguridad. O O
Los equipos son adecuados a la etapa de desarrollo. O ]
No hay espacios en que la cabeza, una pierna o un brazo de un nifio podrian O 0
quedar atrapados (3 % pulgadas a 9 pulgadas).

Se proporciona supervisién constante. O ]
No hay plantas venenosas, basura ni objetos afilados en el drea alrededor del O H
drea de juego.

De incluir, las cajas de arena se mantienen cubiertas cuando no se usan ] O
De incluir, las resbaladeras estan cercadas o tienen pasamanos O |
De incluir, sélo un nifio o nifia a la vez usa el juego/equipo U L]
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ASPECTOS ADICIONALES A VERIFICAR:

FIRMA DE RESPONSABILIDAD

DETALLE NOMBRE CARGO FIRMA

ELABORADO POR:
REVISADO POR:
APROBADO POR:




Anexo 6. Andlisis de Impacto

LOGO DEL HOSPITAL

NOMBRE DEL HOSPITAL

ANALISIS DE IMPACTOS

Unidad Operativa:

FLP-01

01

Provincia:
Servicio:
Objetivo: Visualizar oportunidades clave para impactar los objetivos de humanizacion planteados en la institucion
Impacto Implementacién Observacién
. . " Minimiza impactos negativos [ Facil implementacion
Involucrar a las partes interesadas (profesionales de la salud, familia del P g P
aciente y paciente P . . . .
P P ) Maximiza impactos positivos [ Requiere acciones adicionales
" . Minimiza impactos negativos O Facil implementacion
Reformular las politicas del hospital para que estas se enfoquen en la
humanizacion del paciente -
P Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
Minimiza impactos negativos [ Fécil implementacion
3|Fortalecer el sistema de capacitacion del personal en temas de humanizacion
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
. . . Minimiza impactos negativos [ Facil implementacion
Crear un equipo de trabajo que se encargue de velar por el cumplimiento de
los objetivos de humanizacién en la institucion L " X . -
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
Minimiza impactos negativos [ Facil implementacion
5|Generar proyectos de humanizacion en el hospital
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
. o ., . Minimiza impactos negativos [ Facil implementacion
Definir indicadores de calidad para medir la implementacion de estrategias P & P
de humanizacién en el sector de salud P . . . .
Maximiza impactos positivos ~ [] Requiere acciones adicionales
. o . Minimiza impactos negativos O Fécil implementacion
Generar alianzas con organizaciones del sector privado para la
implementacion de estrategias de humanizacion o - . . -
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
Minimiza impactos negativos [ Facil implementacion
8|Implementar tecnologia nueva que ayude con el proceso de humanizacion
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
Minimiza impactos negativos [ Facil implementacion
9
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
Minimiza impactos negativos ] Facil implementacion
10
Maximiza impactos positivos  [] Requiere acciones adicionales
Minimiza impactos negativos O Facil implementacion
11
Maximiza impactos positivos [ Requiere acciones adicionales
FIRMA RESPONSABLES
DETALLE NOMBRE CARGO FIRMA

ELABORADO POR:

REVISADO POR:

APROBADO POR:

CONTROL DE CAMBIOS Y REVISIONES

ASPECTOS QUE CAMBIARON EN EL DOCUMENTO RESPONSABLE

MOTIVO DE LOS CAMBIOS
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Anexo 7. Planificacion para Administracion de la Sala Humanizada

FPL-02
LOGO DEL HOSPITAL

NOMBRE DEL HOSPITAL

01

PLANIFICACION PARA ADMINISTRACION DE LA SALA HUMANIZADA

1. DATOS GENERALES

Provincia: Responsable:

Unidad Operativa: Objetivo de la

. lanificacién
Servicio: p

2. PLANIFICACION

Alcance

. X (Unidad/Servicio L . . Mes de . . Horas
Actividad a ejecutar ) Objetivo Responsable Mes Planeado| Fecha Inicio | Fecha Cierre . L. Fecha Inicio | Fecha Cierre .
que ejecuta la Ejecucién Invertidas
actividad)

FIRMA DE RESPONSABILIDAD
DETALLE NOMBRE . CARGO

ELABORADO POR:
REVISADO POR:
APROBADO POR:




Anexo 8: Informe de Gestion

FIG-03
LOGO DEL HOSPITAL NOMBRE DEL HOSPITAL
01

INFORME DE GESTION

Fecha de elaboracién:

Provincia:

1. DATOS DE LA DIRECCION QUE ELABORA EL INFORME

Unidad Operativa: Periodo de gestion

Servicio: Desde:

Responsable: Hasta:

ANTECEDENTES

OBJETIVOS

HALLAZGOS ENCONTRADOS ACCIONES IMPLEMENTADAS

TIVIDADES PENDIENTES A IMPLEMENTAR
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

FIRMA RESPONSABLES
DETALLE NOMBRE CARGO FIRMA

ELABORADO POR:
REVISADO POR:
APROBADO POR:




Anexo 9. Formulario de Induccion de Voluntarios

LOGO DEL HOSPITAL NOMBRE DEL HOSPITAL Codigo: FIv-04
Version: 01

FORMULARIO DE INDUCCION DE VOLUNTARIOS

Unidad Operativa:

Provincia:

Servicio:

Fecha:

Nacional ] Nombre: Edad:

Extranjero [l Nacionalidad: Servicio asignado:

2.1 Aplicado por el responsable de la unidad administrativa
Detalle Control Observacion

Comunicar misién y vision del Hospital y de la unidad de la cual va a formar parte O

[

2iComunicar sobre los principios y valores del hospital

3iInformar sobre la normativa general del hospital

IN

Informar sobre el reglamento interno del hospital

wu

Comunicar acerca de la estructura organizacional del hospital

6:iEnsefiar el area de trabajo

7iPresentar al equipo de trabajo y sus compafieros

8iEntregar equipos de trabajo (si procede) O

2.2 Aplicado por el jefe inmediato o responsable del servicio

8iEntregar manuales operativos y procedimientos [l

O

Indicar funciones y responsabilidades

10 Comunicar horario laboral

11{Comunicar los riesgos asociados a la actividad

1

N

Recorrido por las instalaciones del hospital

13:Comunicar los riesgos asociados a la actividad

14;Comunicar las caracteristicas de la poblacion a la cual se va a atender

15{Otras activades:

16

17

oo oo g oo ooo

18

FIRMA RESPONSABLES
DETALLE NOMBRE CARGO : FIRMA
ELABORADO POR:
REVISADO POR:
APROBADO POR:

CONTROL DE CAMBIOS Y REVISIONES
ASPECTOS QUE CAMBIARON EN EL DOCUMENTO FECHA MOTIVO DE LOS CAMBIOS
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Anexo 10. Cronograma de Implementacion de Oportunidades

FCR-06

LOGO DEL HOSPITAL NOMBRE DEL HOSPITAL
01

CRONOGRAMA DE IMPLEMENTACION DE OPORTUNIDADES

Unidad Operativa:

Provincia:

Servicio: Presupuesto asignado:

Lider de implementacién:

Oportunidad de impacto:

Fecha de implementacion

Asigancién
Presupuestaria

Indicador Desde Hasta

item Actividades a implementar Responsable

ViiNioinipiwinie

=
o

RMA RESPONSAB
DETALLE NOMBRE CARGO FIRMA
ELABORADO POR:

REVISADO POR:

APROBADO POR:

CONTROL DE CAMBIOS Y REVISIONES
MOTIVO DE LOS CAMBIOS

ASPECTOS QUE CAMBIARON EN EL DOCUMENTO RESPONSABLE
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Anexo 11. Formulario para Monitoreo de Tareas

Se plantea como ejemplo algunos indicadores.

FMT-07
LOGO DEL HOSPITAL NOMBRE DEL HOSPITAL

01

FORMULARIO PARA MONITOREO DE TAREAS

Fecha de seguimiento: Lider de Monitoreo:

Provincia:

1. DATOS DEL SERVICIO DE ATENCION MEDICA HUMANIZADA

Unidad Operativa: Poblacién atendida

Servicio:

Periodo de Seguimiento:

RESULTADOS Aspectos a
OBJETIVO PARAMETRO INDICADOR FRECUENCIA Valor Rango No P R
Meta mejorar
alcanzado Tolerable | Tolerable
Acceso a los servicios humanizados del
i Mensual
hospital
CALIDAD Verificar que las atenciones brindadas al
) - Mensual

paciente son las necesarias

Satisfaccion del paciente Trimestral

La informacion brindada al paciente es la
Semanal

COMUNICACION [2decuada
Campafias de comunicacién implementadas |  Semestral

SEGUIMIENTO

Aspecto a Mejorar Definicién de la ruta critica Cumple No cumple Responsable Fecha Obsevacién

FIRMA RESPONSABLES

DETALLE NOMBRE

ELABORADO POR:
REVISADO POR:
APROBADO POR:
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Anexo 12. Disefios de Sala Humanizada

Planos y disefios a cargo de la docente Arq. Paola Vallejo, y estudiantes voluntarios de
la facultad de Arquitectura, Disefio y Artes de la Pontificia Universidad Catdlica del
Ecuador.

Propuesta 1 - Planta Arquitectdnica
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Zonificacion

ZONA INFANTIL NINOS 3-6 ANOS

005m 1m
B zoNA MIXTA DE ENTRETENIMIENTO

7] ZONA INFANTIL NINOS 6-8 ANOS
"] SALA DEESPERA PARA ADULTOS

| CAFETERIA
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Vision 3D
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Propuesta 2 — Planta
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Vision 3D

DORMITORIO

AREA SENSCRIAL
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Planos Sala de Juegos y Visién 3D

/ 6.30 7/

N

ZONAS PASIVAS
— 12 N¥ios

| 1 persona aca Mrebles abiertos qus mativan a los
) o rifas a tomar las elementos situados

an elias, A suvez motivan a dejarkas

> en el luger dorde los encontraron.

Almacenamisno
de jJuguates

ZONAS PASIVAS - ACTIVAS

Espacios marcados en donde los nincs
pueden hacer usa de los elementas.
JRRIQUIZAr OSPACIOS PR evitar (aos y

- A & confusian,
- —— | ¥
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Propuesta 3 — Planos

ZONA DE I PUBLICO
INTEFROOR RECEPCION

ap
(= =
ap
o_2
ap
a_b
.................................................................................................. i
ap vz
ao_b
ap
a_Bp 03
—a—0-
PLANTA BAJA N j
[7&°
[
|
o

90




Vision 3D — Sala de Espera
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Propuesta 4 - Planta Arquitecténica
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Plano Arquitectonico Cocina
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Propuesta 5 — Plano Arquitectdnico
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1. Saka de espera

2. Bafos
3. Area de atencion hospitalaria

4. Pasllio

Vision 3D
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Propuesta 6 — Planta Sala de Espera
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Vision 3D
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3.3D AREA TECNOLOGICA

4. 3D SALA ADULTOS
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Plano de Planta de Habitacion
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