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Daniel Catalan Matamoros

Salud y medios en la sociedad actual

Editorial
¢ Por qué una Conferencia Nacional de

Comunicacion en Salud?

Why a National Conference in Health Communication?

EL pasado 28 de Noviembre se celebré en

Madrid la | Conferencia Nacional de
Comunicacion en Salud que consiguié sentar
por primera vez a todos los colectivos que
trabajan por la Comunicacion en la Salud en
Espafia donde pudieron reflexionar, debatir y en
definitiva, mejorar y potenciar este campo en

nuestro pais.

La Comunicacion en Salud es un fenémeno muy
complejo, y esta complejidad sélo puede ser
entendida mediante un abordaje multidisciplinar.

Es por ello, que esta Conferencia Nacional

reunié a todas las asociaciones, colectivos, o

movimientos de la Comunicacion en Salud, para

poder asi abordar todos sus ambitos:

— La comunicacion interpersonal o la
entrevista clinica entre el profesional de la
salud y paciente

—  Los contenidos de salud difundidos por los
medios de comunicacion

— La publicidad de la salud

- La formacion de postgrado en
Comunicacion y Salud

— La comunicacion en las crisis y
emergencias sanitarias

— Y el papel de la comunicacién en la

educacion para la salud

En Espafia, la Comunicacion en Salud ha
experimentado un desarrollo investigador y
profesional de forma exponencial durante las
Ultimas décadas. Esto ha sido posible al
nacimiento de diversas organizaciones y

colectivos que, gracias a sus esfuerzos en los

diferentes ambitos de la Comunicacion en
Salud, estan faciltando este avance. Las
ponencias y la mesa de debate que tuvo lugar
en la Conferencia nos hablé sobre la situacion
de la Comunicacion en Salud en Espana, las
areas de la salud en las que se deberia
potenciar la comunicacién, las buenas practicas
realizadas en nuestro pais, asi como
recomendaciones para el futuro. Esto fue
posible gracias a la agrupacion de todas estas
organizaciones en la Conferencia Nacional de
Comunicacion en Salud para seguir avanzando
en esta area tan influyente en la sociedad

actual.

La Conferencia Nacional ha sido creada por

Administraciones Pubilicas, Asociaciones,

Universidades, y en definitiva, todas las

organizaciones espafolas que tienen un papel

relevante en la Comunicaciéon en Salud.

Ademas, se ha dejado la puerta abierta para

otras organizaciones que en el futuro quieran

formar parte de esta Conferencia. Actualmente,

esta compuesta por las siguientes

organizaciones:

— Asociacién Espafiola de Agencias de
Publicidad en Salud

— Asociacién Espafiola de Comunicacion
Cientifica

— Asociacion Espafiola de Comunicacién
Sanitaria

— Asociacién Nacional de Informadores de la
Salud

— Diploma de Especializacion Universitaria en
Comunicacion en Salud, Universidad

Ramon Llull
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Fundacion de Educacion para la Salud

—  Grupo de Comunicacion y Salud, Sociedad
Espafiola de Medicina de Familia vy
Comunitaria

— Master en Comunicacion y Salud,
Universidad Complutense de Madrid

— Master en Comunicacion Cientifica,
Universidad Carlos Il de Madrid

—  Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad

— Observatorio de Comunicacién Cientifica,
Universidad Pompeu Fabra

— Observatorio de Comunicacion y Salud,
Universidad Auténoma de Barcelona

— Revista de Comunicacion y Salud

— Revista Espafiola de Comunicacién en

Salud

La Universidad Carlos Il de Madrid, mediante la
Facultad de Humanidades, Comunicacion y
Documentacion, y el Departamento de
Periodismo y Comunicacion  Audiovisual,
organizaron esta primera edicion de la
Conferencia Nacional bajo el lema “Retos,
Oportunidades y Tendencias” auspiciada por
todas las organizaciones = mencionadas
anteriormente que componen la Conferencia y
que participaron de forma activa en el desarrollo
de la misma. La Conferencia tuvo 193 inscritos
quienes pudieron seguir la Conferencia en el
Aula Magna de la Universidad Carlos Ill de
Madrid. Los inscritos de Espafia provenian de
casi todo el territorio nacional: A Corufa,
Alicante, Almeria, Avila, Barcelona, Vizcaya,
Cadiz, Castellon, Madrid, Malaga, Murcia,
Navarra, Palencia, Sevilla, Toledo, Valencia y
Valladolid. La Conferencia también contd con
inscritos de otros paises tales como Argentina,
Bélgica, Chile, Dinamarca, Estados Unidos,
Espafia, México y Suecia que, a excepcion del
inscrito de México que viajo a Madrid, la
visualizaron por el webstreaming que se ofrecid
para facilitar la participacion de aquellas
personas que no pudieron desplazarse a

Madrid. En cuanto al perfil profesional de los

Daniel Catalan Matamoros

inscritos, predominaron los profesionales de la
salud (médicos, farmacéuticos, enfermeras,
fisioterapeutas, psicologos), los profesionales de
la Comunicacién (periodistas, publicistas,
marketing, relaciones publicas), y otros
minoritarios  tales como  socidlogos <y
economistas. También participaron estudiantes
quienes mostraron bastante interés por este
campo quienes intervinieron de forma activa en

el debate posterior a las ponencias.

Tanto el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, quien presidi6 la
inauguracion de la Conferencia, como el resto
de organizaciones académicas, de investigacion
y de colectivos profesionales de la
Comunicacion en Salud en Espafia le dieron la
bienvenida a la creacion de la Conferencia
Nacional de Comunicacién en Salud que sin
cuya colaboracion hubiera sido posible realizar

un acto de tal relevancia.

La Asociacion Espafiola de Comunicacion
Sanitaria ha cedido su portal web (www.aecs.es)
para alojar la informacion referente a la
Conferencia Nacional de Comunicaciéon en
Salud, donde se puede consultar el programa,

los videos y fotos de esta primera edicion.

Se ha previsto que la Conferencia se celebre
con caracter bianual, por lo que la préxima
edicion se organizard en el afio 2015. Es por
ello, que la clausura de la Conferencia no fue un
final, sino un comienzo de este equipo de
profesionales  provenientes de  diversas
organizaciones para trabajar por una
Comunicacion de la Salud efectiva que
contribuya a mejorar la calidad de vida de la

poblacién espafiola.

Daniel Catalan Matamoros
Departamento de Periodismo y Comunicacién
Audiovisual
Universidad Carlos Il de Madrid
danieljesus.catalan@uc3m.es
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Especial

Grupo-Programa Comunicacion y Salud de la semFYC:
la respuesta a una necesidad clinica.

SemFYC Group-Program Communication and Health: the
answer to a clinical need.

Paloma Elviro Garcia’, M® Concepciéon Alvarez Herrero?, Elena Lépez
Parra®

T Colaboradora Clinico-docente de la Universidad Auténoma de Madrid. 2 Profesora Asociada
de la Universidad Auténoma de Madrid. ° Tutora de residentes de MFyC.

Fecha de recepcién: 20/02/2014 — Fecha de aceptacion: 20/03/2014

Resumen

Ponencia realizada en la primera Conferencia Nacional de Comunicacién en Salud (Madrid,
noviembre 2013) en la que se presenta al Grupo-Programa Comunicacion y Salud de la
Sociedad Espaiiola de Medicina Familiar y Comunitaria. Se expone la necesidad que da lugar a
la creacion del Grupo Comunicacion y Salud, cual es su misién, visién y valores, cuales son
sus lineas estratégicas y como es su organizacion.

Palabras clave: Comunicacion;, Salud; Relacibn médico-paciente; Medicina
Comunitaria.

Familiar

Abstract

Presentation made at the first National Conference on Health Communication (Madrid,
November 2013) in which it is presented to the Group-Program Communication and Health of
the Spanish Society of Family and Community Medicine. It describes the need that gives rise to
the creation of the Communication Group and Health, what their mission, vision and values,
what are their strategic lines and how your organization.

Key words: Communication, Health, Doctor-Patient Relationship, Family and Communit

Correspondencia: palomaelviro@hotmail.com
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Introduccién

El' Grupo Comunicacion y Salud (GCyS) nace a finales de los afios 80 de la necesidad sentida
por los profesionales sanitarios de aprender habilidades que les permitan comunicarse de

manera eficiente con sus pacientes.

Cuando los profesionales sanitarios acabamos los estudios y lo hacemos tras muchas horas de
esfuerzo, nos damos cuenta de que la realidad es diferente de lo que nos ensefaron: los
pacientes cuentas sintomas extrafios, que no reconocemos; no comprenden nuestro lenguaje,
que tanto nos costd adquirir; cuestionan nuestros diagndsticos; no cumplen las instrucciones
recibidas; y, por ultimo, sufren porque no son higados, pulmones o corazones iguales, sino
seres humanos unicos y diferentes entre si, a los que la enfermedad golpea produciendo
sentimientos de tristeza, rabia, incertidumbre , impotencia o verglienza.... Sin embargo, a
nosotros nos dijeron teniamos que curar y evitar muertes prematuras y, afortunadamente, en
parte tenian razoén; pero se olvidaron de ensefiarnos a aliviar el sufrimiento, a atender a los

muchos que no tienen cura, y a buscar una muerte tranquila.

Es de estos hechos de los que nace el GCyS a finales de los afios 80, de la mano del Dr.
Francesc Borrel i Carrié', buscando en la comunicaciéon las herramientas necesarias para

mejorar nuestra competencia profesional y poder cumplir todos nuestros fines.

Misién, vision y valores

El Grupo tiene como mision ayudar a desarrollar las capacidades y herramientas necesarias
que sirvan a los profesionales sanitarios para humanizar la asistencia y mejorar la

comunicacion asistencial.

La vision de futuro del GCyS es un escenario en el que todos los profesionales sanitarios
practiquen la profesion de forma competente, humana y digna, entusiasmados por el
autocuidado vy el desarrollo personal y por una comunicacion asistencial enfocada hacia la
autonomia y la participacién de los pacientes. Quiere ser un instrumento de servicio para
acercar su vision de futuro y los valores humanistas a las instituciones sanitarias y formativas, a

las sociedades cientificas y a los ciudadanos.

Sus valores, que comparte con la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria -a la
cual pertenece como grupo- programa, son generosidad, entusiasmo, humanidad, eficacia,

trabajo en equipo y servicio a la comunidad.

Rev Esp Comun Salud. 2014;5(1): 3-7 Pagina 4
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Lineas estratégicas

1. Linea estratégica |: Difusién de la importancia de la comunicaciéon en la asistencia

sanitaria actual y difusién del grupo Comunicacién y Salud.

Para desarrollar la anterior linea estratégicas el grupo se integro como programa en la
Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria, lo que supuso una mayor difusion de

su actividad a nivel autondmico, nacional e internacional.

Se credé una Web del GCyS, que permite a los miembros del Grupo acceso a informacién
profesional y autoformacién, asi como una puerta abierta al mismo a todos los profesionales

interesados.

El grupo celebra un Congreso Nacional anual (se rota la autonomia organizadora, entre las 17

existentes), que sirve de encuentro, trabajo y escaparate principal de sus actividades.

Los diferentes grupos autondémicos desarrollan multiples actividades abiertas a cuantos
profesionales (sanitarios 0 no) quieran participar. Por ejemplo, el GCyS de Madrid, desarrolla
un cine-forum abierto trimestralmente, centrando el debate en diferentes aspectos relevantes

de la comunicacion clinica.

2. Linea estratégica Il: Formacion de profesionales sanitarios como formadores en temas

de Comunicacion asistencial.

El grupo desde sus inicios ha tenido una vocacién orientada a que sus miembros mejoren su
competencia en comunicacion clinica y en ayudar a otros profesionales sanitarios a mejorar su
capacitaciéon en éste area. Esto ha sido posible gracias a que una gran parte de los
profesionales sanitarios que lo componen se han formado también en metodologia docente y

didactica de la ensefianza y aprendizaje de la relacién clinica.

Para garantizar la competencia docente de los profesores del grupo, se han disefiado distintos
instrumentos que indican al profesor cuales son las competencias que debe mantener y
aquellas en las que debe mejorar. Entre estos instrumentos estan el portfolio del docente en

comunicacion clinica y la ruta del docente en comunicacion asistencial.

3. Linea estratégica lll: Ensefianza de técnicas y estrategias de comunicacion asistencial.

Rev Esp Comun Salud. 2014;5(1): 3-7 Pagina 9



Documento descargado de http://www.aecs.es. Revista Espafiola de Comunicacion en Salud. ISSN: 1989-9882 \) r
o |

Grupo-Programa Comunicacion y Salud de la semFYC: la respuesta a una necesidad clinica. ]

En el momento actual la formacién en comunicacion ha sido aprobada en todas las
profesiones sanitarias. La comunicacion ha sido reconocida como competencia esencial. Este
hecho se ha convertido en una oportunidad para el grupo dada su experiencia y trayectoria y
ha posibilitado que pueda contribuir a la formacién en comunicacién asistencial en los 3
niveles de formacion:

- Pregrado: Facultades de Medicina y Escuelas de Enfermeria.

- Postgrado: Formacién en la etapa MIR (especializacion en Medicina Familiar y

Comunitaria y en otras especialidades médicas) y en EIR.

- Formacion continuada de los profesionales sanitarios para su Desarrollo Profesional.

Los distintos grupos autondmicos han planteado una oferta formativa sobre comunicacion
asistencial en las universidades de su influencia. Para ello se ha elaborado un documento que
establece unas lineas comunes de accion para la ensefianza de comunicacion asistencial en el

pregrado.

Desde hace afios el GCYS es el referente principal de la formacién en comunicacion de los
residentes de Medicina Familiar y Comunitaria y pretende que se amplie a los residentes de las

distintas especialidades.

También colabora con distintas instituciones asistenciales impartiendo cursos de formacién en
comunicacion para las diferentes profesiones (médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
administrativos y directivos). Para ello cada grupo autondémico ofrece en su pagina web su

oferta formativa.

4. Linea estratégica IV: Investigacion en Comunicacion asistencial.
Desde su creacion, el GCyS ha sido consciente de la necesidad de demostrar la utilidad de las
practicas que promueve a través de una investigacién clinica rigurosa y correctamente
disefiada, que dé validez y demuestre mejorar los objetivos que se pretenden alcanzar (¢,).

5. Linea estratégica V: Organizacion y Gestion

El GCyS esta integrado como Programa en la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y

Comunitaria, es decir representamos un valor fundamental de la especialidad.

En cada comunidad auténoma hay un grupo de profesionales que pertenece a la Sociedad

autonomica de MFYC.

Rev Esp Comun Salud. 2014;5(1): 3-7 Pagina 6
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Se mantiene una web para cohesionar el grupo vy facilitar la transversalidad:
comunicacionysalud.es, donde se puede encontrar facilmente lo expuesto en estas lineas,
material de estudio e interesantes enlaces.

Nuestro acontecimiento estrella es el Congreso Nacional de Entrevista Clinica y Comunicacion
Asistencial anual que sirve para el encuentro fisico, intercambio real de experiencias, progresos

e innovaciones, asi como para la cohesién del grupo.

Este afio se ha celebrado el XXIV Congreso en las Palmas de Gran Canaria, y el proximo afo
se celebrara el XXV durante el otofio en la maravillosa ciudad de Barcelona. Se trata de un
Congreso abierto, en el que es bienvenida cualquier persona interesada en la comunicacién

dentro del campo de la salud.
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Resumen

La comunicacidon es una dimension constitutiva de los procesos de salud. Los primeros
planteamientos concebian a la comunicacion en salud desde una perspectiva instrumental, que
la concebia como un proceso de transmisién unidireccional de informacién y conocimientos con
fines educativos y persuasivos. En las Ultimas décadas, esa concepciéon de la comunicacion ha
evolucionado en un sentido estratégico y relacional, centrada en los procesos de interacciéon y
construccion social de sentido basados en el reconocimiento de las particularidades sociales y
culturales de los diferentes actores implicados en los procesos de salud. En este articulo el
autor analiza esa evolucion de la comunicacién a través de la experiencia de la Fundacion de
Educacién para la Salud (FUNDADEPS).

Palabras clave: Comunicacion; Salud; Educacion para la Salud; Promocion de la Salud,
Informacion; Relaciones.

Abstract

Communication is a constitutive dimension of health processes. First approaches conceived
health communication as an instrument, a process of unidirectional transmission of information
and knowledge for educational and persuasive purposes. In recent decades, the concept of
communication has evolved into a strategic and relational sense, focusing on the processes of
interaction and social construction of meaning based on the recognition of the social and
cultural characteristics of the various actors involved in health processes. In this article the
author analyzes the evolution of communication through the experience of the Foundation for
Health Education (FUNDADEPS).

Key words:
Relationships.

Communication; Health; Health Education; Health Promotion; Information,

*Correspondencia: comunicacion@fundadeps.org
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1. La comunicacion en los procesos de salud

Como dimensién constitutiva de los seres humanos, la comunicacion esta siempre presente en
nuestras vidas. En ese sentido, como no podia ser de otra manera, la comunicacién es una
dimension fundamental en las relaciones interpersonales, grupales y comunitarias en las cuales
se construyen los procesos de salud. Sin embargo, aun asumiendo esa dimension constitutiva
de la comunicacién, su desarrollo como perspectiva de analisis e intervencidon en las
estrategias y programas de promocion y educacion para la salud recién ha tomado auge en las

ultimas décadas.

En publicaciones previas (Diaz y Uranga, 2011; Sainz, Diaz y Tato, 2012) hemos sefialado que
el desarrollo de la comunicacion como perspectiva de abordaje en los procesos de salud

publica se vincula con dos hitos fundamentales:

La nueva definicion de salud adoptada por la OMS a mediados del siglo XX, que evolucioné
desde los primeros planteamientos que definian a la salud simplemente como la “ausencia de
enfermedad” hacia la definicién actual que la concibe como “el completo estado de bienestar

fisico, mental y social, y no solo la ausencia de afecciones o enfermedades” (OMS, 1946: 1).

La 12 Conferencia Mundial sobre Promocion de la Salud, celebrada en 1986 en la ciudad de
Ottawa (Canada), que define la Promocién de la Salud como “el proceso de capacitar a las
personas para que aumenten el control sobre los determinantes de la salud, para que la
mejoren” (OPS, 1986).

2. De la comunicacion informacional a la comunicacioén relacional

Coincidiendo en que la comunicacién se postulaba como una herramienta fundamental en los
procesos de salud, no todos los actores intervinientes en esos procesos tenian la misma idea
de lo que implicaba integrarla en la educacién para la salud y la promocién de la salud. Cabe
preguntarse entonces: ;Como se integré la comunicacion en los procesos de salud a partir de
estos nuevas definiciones? ;Cual fue la perspectiva comunicacional hegemoénica? ;Cdémo ha

ido evolucionando esa perspectiva?

Como han sefalado varios autores, los primeros planteamientos en comunicacion y salud se
realizaron desde una perspectiva instrumental de la comunicacion, que la concebia como un
proceso de transmision unidireccional de informacién y conocimientos con fines educativos y

persuasivos, desde las fuentes de saber a los individuos y la sociedad en general para que

Rev Esp Comun Salud. 2014;5(1): 8-13 Pagina 9
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estos adoptaran determinadas actitudes y conductas (Coe, 1998; Hill, 2008; Diaz, 2011;
Petracci y Waisbord, 2011).

En ese sentido, Diaz y Uranga sefialan que "en linea con las teorias hegemaonicas por aquellos
afnos, se instaldé una concepcién de la comunicacion con un claro sentido instrumental, que la
consideraba como una herramienta para manipular y controlar las conductas individuales y
colectivas; una idea claramente vinculada con las primeras teorias de la comunicacién, basada
en perspectivas sistémicas y funcionalistas, que la concibieron como mera transmisiéon de

informacion con fines persuasivos" (2011; 115).

Planteamientos posteriores han ampliado esa concepcion de la comunicacion en un sentido
estratégico y relacional, en procesos de interaccion y construcciéon social de sentido basados
en el reconocimiento de los diferentes actores implicados en los procesos de salud y sus
particularidades sociales y culturales (OPS, 2001; Instituto Nacional del Cancer, 2004; Cuesta y
otros, 2008; Diaz y Uranga, 2011; Diaz, 2011). Diaz y Uranga afirman que se trata de una
perspectiva comunicacional que la concibe como el proceso de produccién social de sentidos

en el marco de un contexto social y cultural, que se define en los siguientes términos:

"Una perspectiva que intenta ofrecer elementos para abordar los proyectos comunitarios de
salud desde una mirada compleja de la realidad, que contemple a las diferentes instancias de
mediacién de una comunidad, desde los medios de comunicacién hasta los espacios y ambitos
de interrelacion social; que incluya a los actores que tradicionalmente han sido hegemodnicos en
los procesos de salud, en general integrantes del ambito sanitario, pero también a otros actores
y lideres comunitarios con capacidad para influir en decisiones que afecten a la salud de la
poblacién; y que, por eso mismo, se convierta en una perspectiva integral e integradora, que
ayude a consolidar y construir nuevas relaciones entre los actores, promoviendo procesos

democraticos y participativos" (Diaz y Uranga, 2011; 115-6).

3. Un caso testigo: la experiencia de FUNDADEPS

La Fundacién de Educacion para la Salud (FUNDADEPS) es una organizaciéon sin animo de
lucro, nacida en el Hospital Clinico San Carlos de Madrid como continuacion de la accién
pionera de la Asociacion de Educacion para la Salud (ADEPS). A partir del liderazgo de la Dra.
Maria Sainz Martin, fundadora y presidenta, FUNDADEPS integra a profesionales del ambito
socio-sanitario que trabajan con el objetivo comun de fomentar la Cultura de la Salud a través

de la investigacion, la formacién y la intervencién con la comunidad (FUNDADEPS, 2014).
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Las experiencias desarrolladas por ADEPS y FUNDADEPS en sus tres décadas de vida son
una muestra clara de esa evolucion en la perspectiva comunicacional aplicada a los procesos

de educacion para la salud en el sentido que se describia en el punto anterior.

Los primeros proyectos y programas de Educaciéon para la Salud promovidos por la
organizaciéon ponian el acento en la importancia de la informacién sobre salud, con un gran
componente divulgativo. La comunicacion no formaba parte de las etapas iniciales de los
proyectos, sino que estaba limitada a la difusion posterior, y estaba asignada a los portavoces
de los proyectos, que por lo general eran profesionales sanitarios. Esas experiencias
permitieron ver que la informacion de calidad es condicion necesaria para aumentar el
conocimiento de la poblacidon sobre temas de salud y sentar las bases para los cambios de

conducta, pero no es suficiente para garantizar esos cambios.

Asi, en una segunda etapa, FUNDADEPS ha promovido una perspectiva integral e integradora
de la comunicacion, que atraviesa de forma transversal todos sus programas y acciones.
Ahora, desde el mismo momento en que se empieza a disefar un proyecto la comunicacion se
integra como dimension constitutiva, tanto en la conformacion del equipo multidisciplinar que lo
promueve como en la busqueda de construir relaciones con los diferentes publicos. Esta
perspectiva pretende facilitar las relaciones con los diferentes agentes de salud que intervienen
en los procesos de salud, tomando en cuenta los distintos publicos objetivo y necesidad de

adaptar las acciones a los diferentes escenarios sociales.

Esta evolucién conceptual ha tomado cuerpo también en las distintas propuestas académicas
en formacién sobre comunicacion y salud promovidas por FUNDADEPS. A principios de este
siglo, FUNDADEPS puso en marcha el primer postgrado en este campo, el Master en
Periodismo Sanitario de la Universidad Complutense de Madrid, dirigido especialmente a
profesionales de la comunicacion y con una clara intencion de formarles para desarrollar con el
mayor acierto sus actividades informativas. Posteriormente, a partir de 2009, FUNDADEPS
unié sus esfuerzos a la Facultad de Ciencias de la Informacion de la UCM, primero con el
Experto en Comunicacién y Salud y ahora con el Magister online en Comunicacion y Salud,
titulos de postgrado dirigidos a la formaciéon de los diferentes profesionales que desde una

perspectiva transdisciplinar participan en los procesos de salud.
4. Conclusiones

Mas alla de la evidente evolucién que se aprecia en el campo de la comunicacion y la salud,

todavia quedan pendientes algunos desafios importantes.
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El primero, avanzar aun mas en el desarrollo de una perspectiva integral de la comunicacion en
los procesos de salud, que no la limite a ser una simple herramienta para informar y difundir
mensajes. La formacion especifica de los profesionales y las nuevas oportunidades que
ofrecen las tecnologias de la comunicacién nos permiten ser optimistas, pero el trabajo debe
continuar apostando por la comunicacién como una dimension constitutiva y estratégica de las

organizaciones.

El segundo, apostar por una evaluacion sistematica de los procesos de comunicacion en salud.
Actualmente tenemos muchas experiencias en este campo, pero lo cierto es que en pocas
oportunidades se han evaluado de forma sistematica las diferentes variables que forman parte

de estos procesos.
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Resumen

Esta ponencia se centra en la comunicacion en las crisis sanitarias desde la perspectiva de las
administraciones publicas y se enmarca, en concreto, en el escenario internacional y
globalizado actual, en el que se producen las crisis sanitarias mas importantes. Para ello se
incluye el nuevo concepto de salud y las caracteristicas de la gobernanza de la salud en el
siglo XXI, donde hay interdependencia entre sectores y una implicacion de ciudadanos,
profesionales, empresas, academia y otros actores en las decisiones sanitarias. Esta
complejidad influye en el modo en el que se gestionan y resuelven las crisis sanitarias y por
tanto en como se afronta la comunicacion en las mismas. Se incluyen dos ejemplos de crisis
sanitarias recientes, como la comunicacién ha influido en las mismas y las lecciones
aprendidas. Se trata de la pandemia de gripe A(H1N1) 2009 y el brote de E.Coli entero-
hemorragico notificado en Alemania en 2011. Finalmente se sefalan algunos aspectos de la
comunicacion a tener en consideracidon durante las crisis sanitarias y también en la
preparacién para las mismas.

Palabras clave: Comunicacion; Salud; Crisis Sanitarias; Eventos de Salud Publica.

Abstract

This presentation is about communication in health crisis. It is done from the perspective of the
public health administration and taking into account the international and global scenario in
which the most important health crisis occur. The concept of health and of governance of health
in the XXI century is introduced, showing that there is interdependence between sectors and
implication of citizens, professionals, companies, academia and other stakeholders in health
decisions. This complexity influences the way in which health crisis are managed and solved
and therefore how communication should be dealt with. Two examples of recent health crisis,
how communication influenced in the results of those, and the lessons learned are described.
The first one is the influenza pandemic A(H1N1) 2009 and the second one the entero
haemorrhagic E.Coli outbreak, declared in Germany in 2011. To conclude, some aspects of
communication to have into consideration during health crisis and during the preparedness
against them are mentioned.

Key words: Communication; Health, Health Crises; Public Health Event.
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La comunicacion en crisis sanitarias

Este articulo se centra en la comunicacion en las crisis sanitarias desde la perspectiva de las
administraciones publicas y, en concreto, se enmarca en el escenario internacional y
globalizado en el que nos movemos y en el que se producen las crisis sanitarias mas

importantes.

Para ello, es necesario en primer lugar, definir la salud y como se gobierna ésta en el siglo XXI.
Estos son elementos importantes para conocer como se gestionan y se resuelven las crisis

sanitarias y, en consecuencia como se afronta la comunicacién de las mismas.

Para el nuevo concepto de salud en el siglo XXl y la gobernanza me voy a basar en un estudio
de la OMS “Governance for Health in the 21st century”, comisionado por la Oficina Regional
para Europa de la Organizacion Mundial de la Salud a un grupo de expertos liderado por la
profesora lllona Kickbuschi. El estudio sirve como apoyo al marco estratégico de salud 2020

gue se aprobo en la Regién Europea en 2012,

El concepto de salud ha cambiado, ya no nos referimos solo al estado de bienestar fisico y
mental de las personas que se cita en la Constitucion de la Organizacién Mundial de la Salud.
Actualmente la salud se enmarca en la vida diaria de los ciudadanos y se ve afectada por
factores como la vivienda, el urbanismo, el cambio climatico, los cambios demogréficos, la
seguridad alimentaria o las desigualdades sociales. La mayoria de estos factores esta fuera de
la competencia del sector sanitario, y generalmente se afrontan a través de opciones politicas
mas que soluciones médicas. Por ejemplo reduciendo azucares o grasas en los alimentos, o

prohibiendo fumar en espacios publicos.

Lo mismo sucede si se analizan los desastres naturales o las crisis sanitarias que afectan a la
salud. Las epidemias como el SARS (sindrome respiratorio agudo severo), la gripe aviar o la
amenaza nuclear de Fukusima que desencadend un debate sobre la seguridad para la salud
humana de la energia nuclear. Hay una interdependencia entre sectores, y es necesaria una
colaboracién entre ellos y entre los paises para atender la salud y para resolver las crisis

sanitarias.

La salud, ademas, se caracteriza por su complejidad ya que otros actores, a través de una
gestion inadecuada, pueden tener un efecto negativo sobre ella, como fue el caso de del fraude
con aceite de colza en Espafa en 1981. Viceversa, el gobierno de las cuestiones sanitarias
puede afectar negativamente a otros sectores. Por tanto, si se gestiona mal una crisis y se
decide, por ejemplo, de manera innecesaria cerrar las fronteras, supuestamente para evitar la

transmision de una enfermedad, se producira un tremendo impacto injustificado sobre el
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comercio y el movimiento de personas. Por eso es necesario que las instituciones sanitarias

sean capaces de dar buenas respuestas para mantener su credibilidad.

Otra caracteristica de la salud es la co-producciéon. Hemos pasado de una sociedad industrial a
una sociedad del conocimiento. Los ciudadanos tienen acceso a mucha informacién y ademas,
a través de las redes sociales opinan y deciden, hasta el punto de llegar a influir en la

estabilidad de los gobiernosii.

Todo esto quiere decir las decisiones se deben tomar de otro modo. Es necesario ser inclusivo
con otros sectores y con los ciudadanos. Muchos actores influyen en la gobernanza de los
paises y de la salud. Los poderes publicos no son solo nacionales, regionales y locales,
también son internacionales. Es mas hay organizaciones de pacientes, organizaciones no
gubernamentales, academia, organizaciones profesionales, medios de comunicacion y los
propios ciudadanos. Los estados de nuestro entorno tienen compromisos con la Unién Europea
que son vinculantes, y con la Organizacién Mundial de la Salud que guia las politicas globales
en salud. No so6lo eso, una fundacién privada que financia una estrategia concreta de salud
esta participando en la gobernanza de la salud. También lo hace una industria que produce
alimentos mas sanos. Por tanto, la gobernanza de la salud se hace desde muchos sectores y

desde muchos niveles.

Esto no quiere decir que los gobiernos nacionales hayan perdido el liderazgo, al contrario la
politica y los procesos de decision deben ser colaborativos, lo que quiere decir que es
necesario ejercer un mayor y mejor liderazgo. Los decisores politicos tienen que tener en
cuenta que quieren los ciudadanos. La rendicion de cuentas y la transparencia son esenciales

para mantener la legitimidad.

Por otra parte asistimos a un aumento de la monitorizacién publica del poder. Agencias
internacionales o bancos centrales que definen el camino por donde debe ir el gobierno de un

pais.

La gobernanza sanitaria se mueve en un marco de mayor incertidumbre. No es posible tomar
decisiones en sectores aislados y con una perspectiva temporal corta. Puede producirse un
efecto inesperado sobre la salud desde un sector ajeno a ella. No hay una estrategia Unica
para resolver los problemas de salud. Por ejemplo, ;desde donde se responde a la elevada
incidencia de obesidad en la poblacion espafiolalv que tiene efecto sobre la morbilidad y la

mortalidad?: desde el sector agricola? ¢ la salud animal? ¢ la industria alimentaria?

Todas estas cuestiones se aplican también a la gestién de las crisis sanitarias. No es posible
en este breve espacio describir como se gestionan las crisis sanitarias, solo sefialar que en los

ultimos afios, se han hecho esfuerzos importantes para desarrollar planes de preparacion y
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respuesta a las crisis, planes de contingencia, redes de vigilancia, sistemas de notificacion
rapida de alertas, etc. Pero la gestion de las crisis también es una cuestion de confianza, de
legitimidad y de colaboracion para asegurar que las estrategias y medidas se llevan a cabo. Es
necesaria una colaboracién con otros sectores y en varios niveles. La ética también es
importante en las crisis y es una oportunidad de mostrar principios de solidaridad, equidad y

cooperacion entre paises.

Todo lo anterior se puede ilustrar con dos ejemplos de crisis recientes: una es la pandemia de
gripe A(H1N1) 2009 y otra el brote de E.coli en Alemania en 2011 al que inadecuadamente se

llamo “la crisis de los pepinos”.

Respecto a la pandemia de gripe, recordamos que se esperaba una pandemia grave y fue leve.
Se habian hecho muchos preparativos para una situacién de este tipo y hubo muchas cosas
que funcionaron bien. Se aplicaron por primera vez los planes de preparacién y respuesta a
pandemias. Hubo una buena colaboracién en el seno de la Unidon Europea a través del Comité
de Seguridad Sanitaria y del Sistema de Alerta y Respuesta Temprana (EWRS). Se acordd una
definicién de caso comun en la Unién Europea, se establecieron recomendaciones comunes
para viajeros, se acordaron los grupos prioritarios a los que habia que administrar la vacuna
una vez estuviera disponible y también los pacientes a los que habia que administrar

antivirales.

Todo este trabajo o contribuy6 a facilitar la gestion de la crisis. Costé mucho esfuerzo acelerar
la produccion de una vacuna, que es la medida de control por excelencia en una pandemia de
gripe. Sin embargo, cuando se dispuso de ella una parte importante de los ciudadanos, de
muchos paises de la Uniéon Europea, incluso muchos en grupos prioritarios decidieron no

vacunarse. ¢ Por qué ocurrio esto?V

Una razoén importante que puede explicar lo que ocurrid tiene relacion con la estrategia de
comunicacion: no se implico suficientemente a los profesionales sanitarios¥,, especialmente a
los médicos de atencion primaria, que constituyen el primer contacto de la poblacién con el
Sistema Sanitario y en quienes confian los pacientes; no se explicaron bien los procesos, ni las
incertidumbres, ni aquellos aspectos que no eran bien conocidos; y desde los organismos
internacionales no se prestd suficiente atencion a los potenciales conflictos de interés,
afectandose asi la legitimidad y disminuyendo la confianza de los ciudadanos y de los

profesionales.

El otro ejemplo se refiere al brote epidémico de E.coli que empezd en mayo de 2011 en
Alemania con cientos de casos de diarrea entero-hemorragica y sindrome urémico y con un
nimero importante de fallecimientos¥i. El brote se notificd publicamente incriminando una

fuente de infeccion, pepinos espafoles, que no era cierta, como se demostrd posteriormente.
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Esta falsa implicacion supuso unas pérdidas econdémicas muy importantes para el sector

horticola del sur de Europa.

¢Por qué sucedié esto? Este caso es una excelente muestra de la interdependencia de
distintos sectores y de como una mala gestion produce un desastre importante. Las
autoridades alemanas justificaron que hay que proteger la salud en primer lugar, sin embargo
no se pueden dar recomendaciones sanitarias basadas en especulaciones. La ciudadania es
capaz de asumir la incertidumbre y de aceptar la recomendacién de medidas higiénicas
generales (por ejemplo lavarse las manos antes de comer o lavar las frutas y verduras que se
comen crudas). En este caso se observé como las especulaciones no contribuyen a mejorar el

control del brote y ademas produjeron efectos no deseados.

Las distintas crisis y la necesidad de una colaboracion internacional han ido perfilando la
estructura internacional de la que se dispone en la actualidad. En 2001 se cre6 el Comité de
Seguridad Sanitaria en la Unién Europea para coordinar las amenazas de bioterrorismo,
compartir y acordar medidas conjuntas. En la actualidad se activa para coordinar la gestion de
todas las crisis en la Unién. En 2005 se adopté en la Asamblea de la Organizacion Mundial de
la Salud el Reglamento Sanitario Internacional por el que los paises se comprometen a tener
planes de preparacion, de respuesta para crisis y a notificar a la OMS todos aquellos eventos

que puedan ser de interés internacional.

La pandemia de gripe o la crisis del E.coli en Alemania nos dejaron lecciones que se han ido
reflejando en diversos documentos de conclusiones del Consejo de la Unién Europea y que
finalmente han cristalizado en una decisién para coordinar mejor la amenazas sanitarias

transfronterizas, que ha entrado en vigor a finales de 2013vii,

En conclusién, la comunicacion en las crisis sanitarias es una herramienta potente a considerar
en la preparacioén y en la gestién de las mismas y contribuye de manera significativa al éxito de
las medidas de control que se proponen. Por ello es primordial tener en cuenta los aspectos
relativos a la comunicacion en crisis, entre ellos:

— La comunicaciéon no se trata solo de los medios, sino también de comunicacion a los
ciudadanos, los profesionales, entre los niveles de la administracién, con los organismos
internacionales, la industria, la academia, etc.

— Si se utiliza de manera adecuada, contribuye a proporcionar legitimidad y confianza,

— En una crisis hay que proporcionar informacién basada en la evidencia,

— También hay que comunicar las dudas y las areas de incertidumbre,

— Hay que comprender las percepciones de los ciudadanos y que es importante para ellos e
incluirlos en las decisiones,

— Hay que utilizar los interlocutores apropiados (por ejemplo los médicos de atencion

primaria) y las nuevas tecnologias,
S —
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— Dado que La comunicacion se refiere también a los grupos profesionales, los ciudadanos,

etc, es importante incluirlos también en las fases de preparacion de las crisis.

! http://www.euro.who.int/ _data/assets/pdf file/0019/171334/RC62BD01-Governance-for-

Health-Web.pdf

i http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf file/0018/215820/Implementing-a-Health-2020-

Vision-Governance-for-Health-in-the-21st-Century-Eng.pdf

il http://www.abc.es/internacional/20131227/abci-primavera-arabe-tres-anos-

201312261632 1.html

¥ http://www.aesan.msc.es/AESAN/web/nutricion/nutricion.shtml

v hitp://www.scielosp.org/pdf/spm/v54n6/a09v54n6.pdf

Vi hitp://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3257874/

Vit http://sociedad.elpais.com/sociedad/2011/06/11/actualidad/1307743201 850215.html

http://ec.europa.eu/health/preparedness response/docs/decision serious crossborder threats
22102013 es.pdf
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Resumen

La comunicacion sobre salud debe tener en cuenta mas cautelas que otros tipos de
comunicacion, porque afecta a lo mas sensible de cada uno, su propia vida. Por eso quienes se
dediquen a ella tienen que tener en cuentas ciertas cautelas. No hemos aprendido las de la
incertidumbre y, en general, no sabemos interpretar las estadisticas, y en el ambito de la salud
hay mas probabilidades que certezas. Por eso, detras de cada mensaje de salud hay —o
deberia haber-, nimeros. La presencia de los datos en las informaciones de salud es
abrumadora, y por eso resulta basico tener un buen conocimiento sobre como interpretar las
estadisticas. No basta decir que un estudio afirma, niega o apoya tal hipétesis, es necesario
tener mas datos del estudio, saber si es 0 no es fiable, ser capaces, como profesionales de la
informacion, de discernir lo bueno de lo malo, la fuente fiable de la intrascendente. Atender al
texto y al contexto ayuda a evitar los errores mas comunes, asi como no fiarse de las
informaciones preliminares y poner en tela de juicio lo que atente contra el sentido comun. Por
ejemplo, que un animal es un humano a efectos de investigacion. Una célula nunca es un
paciente.

Palabras clave: Periodismo, Especializacion; Estadisticas.

Abstract

Health Communication should be more carefully than other types of communication, because it
affects to the most sensible part of each person, our own life. That's the reason why those who
work in this field should be careful. We have not learned the uncertainty and, in general, we
don’t know how to understand statistics, and in the health field there are more probabilities than
certainties. This is why behind each health message, we can find numbers. The data in health
information is abundant, and this is why it's essential to have a broad knowledge on how to
interpret statistics. We don’t need to say that a study confirms, rejects or supports a hypothesis,
it's needed to have more study data, to know if they are right or not, to be able as information
professionals to differentiate between what is good to what is bad, the good source from the
bad one. To explore both the text and the context helps to avoid the most common mistakes,
and also how not to trust the preliminary information and to judge what goes against common
sense. For example, than an animal is considered a human being in scientific research. A cell is
never a patient.

Key words: Journalism; Specialization; Statistics.
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Estadisticas de salud en la informacién sobre salud

El quien esta claro. La comunicacion ha de hacerla quien sepa hacer comunicacién. No soy
especialmente gremialista y mucho menos exclusivista, pero tengo la impresion de que vivimos
en un momento en el que todo se ha abaratado y en el que parece que cualquiera puede hacer
cualquier cosa solo con ponerse a ello. Y en el caso de la comunicacion, y del periodismo, los

limites se sobrepasaron hace ya tiempo.

No voy a repasar ejemplos de mala comunicacion, algunos de los cuales se nos ocurririan a
todos en directo y no en diferido, porque son tan evidentes que me temo seria una pérdida de
tiempo. Y, desde luego, puestos a buscar culpables, no han sido los medios, ni los periodistas,
ajenos a esta devaluacion tan notable del oficio. Esa maxima que uno puede encontrar casi en
cualquier periddico, serio o serio, eso de “sé tu el periodista”, eso de “con un movil listo todos
somos periodistas” es un disparate impulsado con frecuencia por nosotros mismos. Y es un
disparate, no cabe ninguna duda de que es un disparate mas que notable.

A nadie se le ocurriria decir “sé arquitecto por un dia” o “este apendicitis, opéralo ti”. No quiero
decir que esto del periodismo sea muy complicado, no me gustaria entrar en comparaciones,
pero no tengo ninguna duda de que esto es un oficio, que hay que saber hacerlo y que no se
aprende, como ningun otro, sélo en los libros o en las aulas. Los oficios se aprenden
practicandolos y teniendo maestros que te ensefien. Para ser periodista, ademas de querer
serlo, hay que haber escrito muchas cronicas y muchos reportajes, hay que haber pergefiado
muchas noticias, haber estado en muchos cierres, hay que haber escrito entrevistas en muy

pocas horas y hay que saber titular.

Insisto, no es muy complicado, no es una ciencia que exija una preparaciéon descomunal, no es
un arcano vedado solo a unos pocos. Pero, desde luego, para serlo no basta estar en la calle
con un moévil y mandar un tuit. No basta con escribir un blog y colocar una nueva entrada cada
sabado. No basta saber mucho de un tema y contarlo. Una de mis definiciones favoritas de
periodista es la que dice que tenemos un océano de conocimientos, con un milimetro de
profundidad, pero en ese milimetro esta la diferencia entre saber contar una historia y no saber.
Saber mucho, mucho, mucho pero de una sola cosa no convierte a nadie en comunicador. Es

mas, con frecuencia es garantia de mala comunicacion y, desde luego, de nulo periodismo.

Y por eso, siendo periodistas, sabemos que la informacién de ha de ser elaborada y
contrastada y sabemos que en las cuestiones relacionadas con la salud hay que ser

especialmente cuidadoso para no levantar falsas esperanzas. El rigor, sin llegar nunca al rigor
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mortis, debe ser, ojo, digo debe ser, la sefia de identidad de todo periodista, pero en el caso de

informaciones de salud el cuidado ha de ser aun mas exquisito.

Y aqui viene la segunda reflexion, que voy a centrar en una pequefia parte de las destrezas
que deberian adornar a quien desde el periodismo quiera informar de cuestiones de salud. A mi
juicio, el periodista que escriba o hable de estas cuestiones debe ser capaz de saber interpretar
las estadisticas, una herramienta muy habitual en las informaciones sobre salud. Por eso, me
voy a permitir darles a quienes estén pensando en esa posibilidad, unas recomendaciones de
primera necesidad porque ya sabemos que en el ambito de la salud apenas hay certezas, todo
son probabilidades, y una de las funciones basicas del informador es precisamente explicar
esta incertidumbre. Por eso traigo aqui estas cinco cautelas basadas en las expuestas por el

periodista Gonzalo Casino en un documento del que hablaré mas tarde.

Cautela numero uno: la informacion preliminar es eso, informacion preliminar. Ojo con la
informacion de los congresos, a la que le suele quedar mucho hasta lleguar a los pacientes.
Por eso, pon atencion al leer los comunicados de prensa. Las exageraciones son frecuentes y
no solo en los que provienen de la industria, también de centros de investigacion y
universidades. El hecho de que las redacciones se estén quedando despobladas de periodistas

con oficio y con especializacion hace que este problema pueda adquirir mucha importancia.

Cautela numero dos: un periodista no es un loro ni es un altavoz, asi que, busca el trabajo
original, léelo, entiéndelo, pide explicaciones a una fuente fiable si las necesitas, que
seguramente si, y luego cuéntaselo a tus lectores. Pero cuéntaselo a tus lectores, no a tu
fuente, no al profesor que te suspendio ciencias. No escribes para médicos, escribes para
pacientes que deben entender de qué estas hablando. Elimina de tu reportaje la jerga en la que

has leido los datos y escribe pensando que te leeran en el metro.

Cautela numero tres: los animales son animales, no humanos. Las células son células, no
pacientes. Si del dicho al hecho hay un gran trecho, del ratéon al humano, también. De la
probeta a la farmacia el camino es largo, muy largo, de muchos afos. Algunas veces, incluso,
es un camino que no llega a ninguna parte. Tenlo en cuenta de la diferencia cuando informes
de una investigacion con células, de un estudio con placas Petri 0 de un estudio

epidemioldgico.

Cautela numero cuatro: presta especial atencidn a los errores estadisticos de estos articulos.
Un trabajo’ realizado sobre articulos publicados en el British Médical Journal, una de las cinco
grandes revistas médicas, encontré errores en los datos en uno de cada cuatro articulos. El

porcentaje de errores de este tipo en trabajos publicados en Nature es del 38%.

' Garcia-Berthou E, Alcaraz C. (2004). Incongruence between test statistics and P values in medical papers. BMC Med
Res Methodol, 4, 13.
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Cautela numero cinco: contexto, contexto. Después de todo, el periodismo es eso, contexto, lo
que ayuda a entender. Como escribe el antes citado Gonzalo Casino, “En la informacién
cientifica, el contexto es fundamental. Sin contextualizar los resultados de una investigacion, el
estudio en cuestién no deja de ser una anécdota. Podemos entender la investigacion como una
conversacion continuada, como una discusion coral a lo largo del tiempo en la cual unos
investigadores replican a otros, se respaldan o se desdicen con sus respectivos estudios. Un
estudio seria, pues, como una frase en medio de una conversacion, de modo que para
entenderla debidamente hay que conocer de qué estan hablando los investigadores y qué han
dicho. El periodista debe, por tanto, informar de la conversacion, del contexto en que se realiza
el estudio en cuestion. Y para ello no sélo tiene que hablar con los protagonistas del estudio,
sino también con fuentes independientes que le ayuden a contextualizar los nuevos

resultados.”

Y esta larga cita me permite llegar a la coda. Les recomiendo que echen un vistazo a la
publicacién “Bioestadistica para periodistas y comunicadores” que elaboramos, tras unas
jornadas de trabajo, entre la Asociacién Espafiola de Comunicacion Cientifica y la Fundacion
Antonio Esteve. Lo pueden descargar de nuestra pagina web
http://www.aecomunicacioncientifica.org/ Alli ofrecemos muchas reflexiones y consejos sobre
coémo entender vy usar las estadisticas, qué precauciones hay que tener al leer un estudio, un
informe, una publicacién de una investigacion o cualquier otra fuente de informacion médica
que incluya estadisticas algo, insisto, muy habitual en este campo. Me permite presagiar que

no quedaran defraudados si se asoman a esta publicacion que esta ahi a su disposicion.2

Porque de lo que se trata, sencillamente, es de comunicar, de hacer periodismo. De, como
dicta el endecasilabo, tomarle el pulso al mundo en cada instante o, como decia Chaves
Nogales, andar y contar. Este oficio es también, o deberia serlo, olfato y decencia. Periodismo
es contar cuantos son y qué les pasa, es permitir a sus usuarios ser testigos de la historia. Es
una labor profesional que se basa en obtener, sintetizar, jerarquizar y publicar datos actuales,
que no contaste ayer porque no los tenias y que no los cuentas mafiana porque ya seran
viejos, es decir, es el oficio de contar. Y los periodistas, para hacer nuestro trabajo debemos
apelar a fuentes creibles mas que aprovechar los propios saberes, aunque hay que tener
ciertos saberes propios, cierta especializacion para hacer bien este trabajo, para saber cémo
recurrir a las fuentes mas creibles. Y eso, que se aplica todos los periodismos, es
especialmente relevante en el periodismo cientifico y en las informaciones de salud. Por todo

ello, periodistas con un sano escepticismo mejoraran la salud de sus lectores.

2 http://www.aecomunicacioncientifica.org/la-aecc-y-la-fundacion-esteve-publican-una-guia-para-ayudar-a-interpretar-

los-articulos-cientificos/
1
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Resumen

La Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS), nacio el 24 de noviembre de 1994,
en Madrid. Se trata de la asociacién de prensa sectorial mas grande de Espafa, su sede
central se encuentra en Madrid y cuenta con con delegaciones en Galicia, Asturias, Pais
Vasco, Navarra, Aragén, Catalunya, Castilla y Leoén, Castila La Mancha, Comunidad
Valenciana, Murcia y Andalucia. Los objetivos de ANIS se dirigen a defender los derechos y
proteger los intereses de los asociados en su quehacer profesional; impulsar la formacién en
aras de una mayor calidad de la informacion; representarles y velar por la ética profesional y el
derecho a la informacion. Este articulo es el resultado de la intervencion de ANIS en la |
Conferencia Nacional de Comunicacion en Salud que se celebré en Madrid el 28 de Noviembre
de 2013.

Palabras clave: Periodismo; Especializacién; Salud.

Abstract

The National Association of Health Journalists (ANIS) was created on the 24th of November of
1994 in Madrid. ANIS is the biggest specialised press association in Spain, with the
headquarters in Madrid and regional offices in Galicia, Asturias, Pais Vasco, Navarra, Aragon,
Catalunya, Castilla y Ledn, Castilla La Mancha, Comunidad Valenciana, Murcia y Andalucia.
The objectives of ANIS are addressed to look after the rights and protect the interests of the
members in their profession, promote training to improve the quality of the information;
represent them and promote the professional ethics and the rights to information. This article is
the result of the ANIS presentation at the 1st Spanish Conference of Health Communication that
was held in Madrid on the 28th November 2013.

Key words: Journalism; Specialization; Health.

*Correspondencia: pablo.martinezsegura@gmail.com

Rev Esp Comun Salud. 2014;5(1): 24-27 Pagina 24



Documento descargado de http://www.aecs.es. Revista Espafiola de Comunicacion en Salud. ISSN: 1989-9882 \) r
o |

ANIS: Conciliacion de intereses entre informadores y comunicadores de la salud ]

La Asociacion Nacional de Informadores de la Salud

La Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS), naci6 el 24 de noviembre de 1994,
en Madrid, en una cena a la que asistieron 40 periodistas e informadores que coincidian en la
conveniencia de aglutinar en torno a una organizacién a todos los que desde diferentes

puestos y responsabilidades intervienen en el proceso informativo sanitario.

Su inscripcion en el Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio del Interior se produjo un

afo después, el 11 de diciembre de 1995, con el numero 49.544,

Se trata de la asociacion de prensa sectorial mas grande de Espafia, su sede central se
encuentra en Madrid y cuenta con con delegaciones en Galicia, Asturias, Pais Vasco, Navarra,
Aragon, Catalunya, Castilla y Leoén, Castilla La Mancha, Comunidad Valenciana, Murcia y
Andalucia. Integrada en la Federacion de Asociaciones de Periodistas de Espafia (FAPE), es
mas numerosa que otras como las de periodistas econdmicos, deportivos o ambientales. En la
actualidad ANIS cuenta con casi 600 asociados: periodistas especializados en salud de todo el
pais, con representantes de todos los soportes existentes (prensa, radio, television e internet) y
pertenecientes tanto a la prensa generalista y especializada como de difusion nacional y local.
También aglutina a los representantes de la comunicacidon de servicios y centros sanitarios,
instituciones, entidades y empresas sanitarias, asi como agencias de comunicacion. Ademas
de periodistas y comunicadores integran la asociacién profesionales de todos los sectores
sanitarios, como médicos, enfermeros o farmacéuticos que se encuentran profesionalmente
vinculados a la informacién o la comunicacion sobre salud y sanidad. Como asociacion

profesional no tiene animo de lucro.

Los objetivos de ANIS se dirigen a defender los derechos y proteger los intereses de los
asociados en su quehacer profesional; impulsar la formacién en aras de una mayor calidad de

la informacién; representarles y velar por la ética profesional y el derecho a la informacion.

A través de su pagina Web (www.anisalud.com) mantiene en permanente actualizacién un
servicio de agenda y de noticias alimentado por las actividades de los propios socios, un banco
multimedia, un soporte documental de guias y dossieres, una bolsa de empleo y la oferta de

cursos y becas especificos.

ANIS, representa a los informadores de la salud en todos los ambitos de la vida social
espafola. Asi, desde hace 20 afos, ha celebrado 9 congresos, ha organizado 10 cursos de
especializacion en informaciéon en salud, en colaboracién la Universidad Complutense, e

igualmente ha intervenido en la organizacién 3 master de esta especialidad con la misma
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Universidad. Asimismo, ha participado en la organizacién, realizacién o presentacion de mas
de 600 actos, jornadas, congresos, conferencias, ponencias, estudios y cursos, con el claro
mensaje de ser un proyecto plural que pretende promocionar a los asociados el mayor volumen
posible de informaciéon en beneficio de su trabajo profesional. Ademas, esta representada a
través de alguno de los miembros de su Junta Directiva en el jurado de 12 premios

periodisticos.

En ocasiones, como en la desafortunada crisis mediatica de la meningitis, ANIS alz6
publicamente su voz para criticar a aquellos compareros que contribuian a generar alarma
social y en otras, como cuando en el Ministerio de Sanidad se produjeron filtraciones selectivas
de informacion en detrimento de muchos medios, se critico6 severamente al ministro

responsable que se comprometié por escrito a que tal situacion no volveria a repetirse.

En suma, hablar de ANIS es fundamentalmente referirse a una asociacion viva, en evolucion,
que trata de mejorar el campo de la actuacion profesional de sus miembros y que esta
obligatoriamente abierta al maximo nivel de relacion con todas las estructuras del mundo de la

salud y la sanidad.

ANIS se considera muy honrada por su participacién en la Primera Conferencia Nacional de
Comunicacién en Salud, que organizada por el Departamento de Periodismo y Comunicacion
Audiovisual de la Facultad de de Humanidades, Comunicacién y Documentacion de la
Universidad Carlos Il de Madrid, se celebr6 el 28 de noviembre de 2013. La misma nos dio la
oportunidad de participar, junto con la totalidad de agentes de la comunicacion en salud de los
ambitos universitarios, de las sociedades cientificas, la Administracién y colectivos

profesionales.

Nuestro objetivo en la citada Conferencia fue presentar la conciliacion de intereses entre

informadores y comunicadores de la salud.

El punto de partida fue abordar de manera sucinta una introduccion a las relaciones entre dos
especies diferentes, las organizaciones sanitarias y los medios de comunicacién social. El
primer reto consistié en poner las cosas en su sitio y adquirir una idea precisa de la penetracion
de los medios de comunicacién social en Espafia. La revision de los ultimos datos disponibles
nos demostré el escaso impacto en la sociedad de los medios escritos, la divisién de la radio, y
la total hegemonia de la television, que es seguida por un 89% de la poblaciéon un promedio de
242 minutos diarios. Aun asi, tampoco la television resulta decisiva en el segmento de la
informacién sobre sanidad, puesto que los espacios dedicados a este area oscilan entre el 2 y

3% de la programacion total.
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Los profesionales sanitarios, por otra parte, tienen una amplia oferta de medios especializados,
tantos, que la mayoria de ellos se consideran saturados y, dado el escaso tiempo del que
disponen, les prestan una atencién muy selectiva. No obstante, puede observarse que en el
submundo de los gestores sanitarios frecuentemente se encienden alertas ante la profusion de
informaciones sobre un determinado tema. Se trata de un error de percepcion. Padecen una
enfermedad conocida como “sindrome del recorte de prensa”; se trata de un ambito de

metacomunicacion entre los propios gestores que no se da en el mundo real.

Conocido el territorio, abordamos la descripcién de los periodistas, que ni son todos iguales ni
tienen las mismas necesidades. Ello nos lleva a la conclusion de que, la mejor embarcacion de
instituciones o colectivos sanitarios para navegar en aguas infestadas de demandantes de

informacion, es contar con un gabinete de prensa o de comunicacion.

Para terminar, propusimos que la alternativa de la profesionalizacion, tanto de informadores
como de organizaciones implicadas en la comunicacion de la salud, constituye la opcién que
aporta mayores ventajas para atender la demanda social de comunicacion fiable y de calidad

en este ambito.
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Resumen

La Asociacion Espafiola de Comunicacion Sanitaria (AECS) nacio el 24 de junio de 2009 con la
finalidad de ocupar un vacio existente en Espafia en el campo de la comunicacion en salud.
Antes del nacimiento de AECS, no existia ningun colectivo que acogiera desde un enfoque
transdisciplinar a todos los profesionales y usuarios participantes en los procesos de la
comunicacion de la salud. Los miembros provienen de diferentes areas del conocimiento, asi la
AECS esta formada por profesionales de la salud, de la comunicacién, gestores,
investigadores, académicos, usuarios de los servicios de salud y pacientes. Uno de los
elementos principales de AECS es la Revista Espafiola de Comunicacién en Salud con la que
después de 5 anos de vida e indexada en bases nacionales e internacionales, es la publicacion
cientifica referente de la Comunicacion en la Salud en espafiol.

Palabras clave: Comunicacion; Salud; Espana,; Asociacion.

Abstract

The Spanish Association of Health Communication (AECS) was born on the 24th of June of
2009 to cover a field gap in Spain on Health Communication. Before AECS, it didn’t exist in
Spain any official group composed by all different actors in the field of Health Communication
with a trans-disciplinar approach. This is the reason why AECS members come from different
fields, such as health professionals, communication experts, management professionals,
researchers, lecturers, users of the healthcare services and patients. One of the key elements
in AECS is the Spanish Journal in Health Communication, which after 5 years and indexed in
national and international databases, is considered the main scientific peer-reviewed journal in
the field of Health Communication in Spanish.

Key words: Communication; Health, Spain; Association.
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Introduccién

El importante rol de los medios de comunicacion en la sociedad actual, unida al amplisimo
concepto de la Salud contemplado en la Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de
Salud de Alma-Ata (Kazajistan, del 6 al 12 de septiembre de 1976) implica la necesaria

especializacién de los individuos encargados de abordar la Comunicacién Sanitaria.

La comunicacion sanitario-paciente/usuario, aunque se ha visto muy potenciada desde la
obligatoriedad del consentimiento informado, impuesto por la Ley basica 41/2002, de 24 de
noviembre, Reguladora de la Autonomia del Paciente, con frecuencia tropieza con dos
problemas fundamentales que dificultan el proceso comunicativo; por un lado, la escasa
formacién poblacional en temas sanitarios y, por otro, la no menos exigua importancia dada a
las técnicas comunicativas en los desarrollos curriculares de la mayoria de las carreras

profesionales sanitarias.

Asimismo, el tratamiento de los temas sanitarios en los medios de comunicacion, a menudo
realizados por profesionales de escasa o dudosa formacion en el binomio salud-comunicacion,
puede llegar a conseguir efectos muy lejanos a los objetivos pretendidos, bien por falta de la
necesaria formacion sanitaria bien por deficiente formacion en técnicas de comunicacion de los
que llevan a cabo tan importante labor social. Se impone, por tanto, la creaciéon de un foro en el
que los profesionales de los medios de comunicacién encargados de la Comunicacién Sanitaria
y los sanitarios en general realicen una simbiosis de sus conocimientos que permita a la
poblacién comprender con mayor facilidad aquellos temas que le permitan mejorar su calidad

de vida.

La Asociacion Espaiola de Comunicacion Sanitaria (AECS)

La AECS, naci6 el 24 de junio de 2009, con la finalidad de ocupar un vacio existente en
Espafia en el campo de la comunicacion en salud. Su inscripcion en el Registro Nacional de
Asociaciones del Ministerio del Interior se produjo unos meses después, el 3 de noviembre de
2009, con el numero 593.741. La AECS surge de la necesidad de una Asociacion en Espafia
que acoja a todos los colectivos que de forma directa o indirecta, tienen un rol determinado en
la comunicacion de la salud. La Asociacién esta formada por sus miembros que provienen de
una gran variedad de colectivos, lo que supone el principal valor afiadido de AECS.
Profesionales de la comunicacion, profesionales de la salud, usuarios de los servicios de salud,
gestores, investigadores, académicos y todos aquellos individuos interesados en este campo
son bienvenidos a AECS. La Asociacion comprende los procesos de la comunicacion en salud
tanto entre instituciones publicas y privadas como interprofesional, medios de comunicacioén y

poblacién general con el objetivo de facilitar el proceso comunicativo en temas de salud.
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El alto grado de especializacion de los socios miembros de la Asociacion Espafiola de
Comunicacién Sanitaria nos permite ofrecer colaboracion, asesoria o consultoria a instituciones
publicas y privadas involucradas en temas de salud y capacitacion en Comunicacién Sanitaria
a través de nuestras actividades tales como programas de formacién individuales y colectivos,
estudios de efectividad y celebracion de conferencias periddicas de debates entre los socios y
diversos colectivos sobre cuestiones relativas a la Comunicacién Sanitaria (seminarios,

jornadas, simposios , congresos, etc.).
¢Por qué AECS?

Antes del nacimiento de AECS, no existia ningun colectivo que acogiera desde un enfoque
transdisciplinar a todos los diferentes profesionales y usuarios integrados en los procesos de la
comunicacioén de la salud. Desde AECS pensamos que la comunicacion en la salud no puede
ser entendida de una manera aislada por un grupo de profesionales de una rama concreta del
conocimiento. Por ello, la agrupacién e intercambio de conocimientos de todos los
profesionales existentes en este campo, es el principal valor afiadido que AECS ofrece a la

sociedad.

La misién de AECS consiste en apoyar la formacién de profesionales, docentes y estudiantes a
través de la difusién del conocimiento y la investigacién, del desarrollo de foros y actividades
cientificas. Asi como la producciéon de su revista y de materiales destinados a mantener
informados y actualizados a sus asociados. Ha desarrollado una identidad comun entre
organizaciones y universidades nacionales e internacionales mediante una iniciativa sin animo
de lucro, que ofrece servicios de apoyo y asesoria e informacion sobre Comunicacién en Salud.
La visidn institucional de AECS consiste en ser referente de prestigio, calidad y excelencia,
tanto académica como profesional en el area de la Comunicacion en Salud, asi como, de una
red comunicacional entre profesionales e investigadores, docentes y estudiantes nacionales e
internacionales en el mismo ambito, ademés de promover la creacién y produccion en medios y

editorial de la investigacion.

Los miembros pertenecientes a la AECS, estan relacionados directamente con el sector de la
comunicacion y la sanidad. Actualmente, en total el 32% de los miembros son profesionales de
la comunicacioén, dedicados a distintas actividades dentro de este amplisimo sector. El 39%
corresponde a los profesionales de la Sanidad, abarca tanto a médicos de todas las
especialidades, enfermeros, fisioterapeutas, bidlogos, farmacéuticos, etc. El 21% restante lo
forman profesores/investigadores (15%) y a estudiantes (6%). El 7% restante corresponde a la
poblacién general preocupada por la necesidad de una efectiva comunicacion de la salud en

Espana.
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¢Qué hace AECS?

El objetivo general de AECS es el desarrollo del conocimiento de la Comunicacién en Salud en

Espafa, a través de la formacion de profesionales, docentes y estudiantes universitarios en

Salud y Comunicacion, para lo cual se fijan los siguientes objetivos especificos:

Promover la organizacion de reuniones, actividades, congresos y otros actos formativos en
areas o temas de interés para docentes, discentes, investigadores y profesionales en
Ciencias Biomédicas, de la Salud y de la Comunicacion.

Colaboracion con la Administracion Publica en la realizacién de campanas sanitarias, y
otras actividades de Comunicacion en salud.

Realizacion de proyectos comunitarios.

Colaboraciéon con otros organismos publicos y/o privados nacionales e internacionales en
materia de comunicacion sanitaria.

Establecer vinculos con las instituciones, organismos y asociaciones de caracter nacional e
internacional, que trabajen directa o indirectamente en el campo de la Comunicacién en
Salud.

Las lineas estratégicas de trabajo persiguen el objetivo de asentar las bases para una efectiva

mejora de la Comunicacién en Salud en Espafia en la actuacién de los profesionales,

investigadores, docentes y discentes universitarios.

Promover la difusion de los estudios de investigacion en Comunicacion Sanitaria a través
de su revista cientifica “Revista Espafiola de Comunicacién en Salud” (RECS) y otros
medios escritos o electrénicos como su pagina web www.aecs.es.

Colaboracion en los programas de formacion, cursos de expertos, masteres, de las
universidades nacionales e internacionales.

Promover vinculos permanentes para el conocimiento, la relacion y el intercambio de ideas

y experiencias entre asociaciones y Facultades de Comunicacién y de la Salud.
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Resumen

Introduccién: En los mas de 30 anos de historia del SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida), los medios de comunicacion han desempefiado un papel clave, tanto por su funcién
informativa, como por su influencia para generar o reforzar distintos estados de opinion.
Objetivos: El propdsito de este estudio es analizar los contenidos relacionados con el SIDA en
prensa escrita, concretamente en el periddico “El Pais” (Ediciéon Andalucia), durante el periodo
de tiempo comprendido entre 2008 y 2011. También se pretende comparar dichos contenidos,
procedentes principalmente del mismo medio de comunicacion, en la década de los 80 y 90.
Material y métodos: Estudio descriptivo, transversal, retrospectivo y comparativo. Para su
elaboracién, se usa la plataforma electrénica de acceso a documentos periodisticos
LexisNexis®, ademas del estudio realizado en el afio 2002 “El SIDA en los Medios de
Comunicacién”. Resultados: se recogen las 167 publicaciones seleccionadas, entre 2008 y
2011, analizdndose el contenido y clasificandolo en categorias para su posterior analisis.
Discusion y conclusiones: destaca la modificacion que se produce en el tratamiento de
noticias, en cuanto al conocimiento de la enfermedad en si misma. Otro dato a tener en cuenta,
es que no se experimenta un cambio relevante en lo que se refiere al nivel de discriminacién y
estigmatizacién del virus por parte del medio social.

Palabras clave: Estigma social, Farmacos anti-VIH, Medios de comunicacion, Seroprevalencia

Abstract

Introduction: The 30-year history of AIDS (the Acquired Immune Deficiency Syndrome) the
mass media has played a key role in terms of its function to inform the public and also its
influence on the generation and strengthening of opinions. Objectives: The focus of the present
study is to analyze material related to AIDS published in the written press, specifically in the
newspaper “El Pais” (Andalusia Edition), during the period between 2008 and 2011. Said
material is compared with similar texts mostly from the same media from the 1980s and 1990s.
Material y Methods: This is a descriptive, transversal, retrospective and comparative study. In
order to carry it out, the journalism documents access platform LexisNexis® is utilized along
with the paper “AIDS in the Mass Media” (2002). Results: The 167 publications between 2008
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and 2011 are compiled, selected, analyzed for content and then classified into categories for
their posterior analysis. Discussion: There is a notable evolution in terms of the way in which
news is dealt with regarding knowledge about the disease itself. Another fact to be considered
is that there is no significant change with regards to the degree of discrimination or stigmata
associated with the disease insofar as relates to society as a whole.

Key words: HIV seroprevalence, communications media, social stigma, Anti-Aids Agent

Introduccién

La pandemia causada por el virus del SIDA (Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida) es un
problema de gran magnitud que afecta, practicamente, a todas las regiones de nuestro planeta.
En la década de los afios 80 tiene lugar la expansién de la enfermedad, y con ella el
conocimiento sobre el virus. (Bermudez y Teva, 2004). En las publicaciones de la época, el
SIDA se presenta como un mal aterrador, de causa desconocida, que ataca al sistema
inmunoldgico y deja indefenso al organismo ante las infecciones, ciertos tipos de cancer, o
linfadenopatias. (Grady y Tasker, 1983). La via de transmision se producia a través de la
sangre y las relaciones sexuales sin proteccion, por lo que en caso de embarazo se presentaba

transmision de madre a hijo. (Bermudez y Teva, 2004).

Durante los primeros afios (la ya citada década de los 80), de manera similar al resto de
Europa, no existe una conciencia clara de la envergadura de la enfermedad, por parte de las
instituciones sanitarias espafiolas. Durante esta época, se ve reafirmada la idea de que la
poblacién heterosexual estda desvinculada del problema. Dichas instituciones asumen esta
diferencia como valida y constituyen protocolos sanitarios basandose en ella, a pesar de que el
63% de los casos de SIDA en Espafa corresponde a toxicomanos, frente al 17% de contagio

homosexual. Es este ultimo colectivo el que mas voz asume (Martin, 2009).

El tratamiento empleado, en la década de los afios 80, se basaba en el uso de interferones o
interleukina-2 para combatir las enfermedades asociadas al virus. (Grady y Tasker, 1983).
Actualmente, el VIH (Virus de la Inmunodeficiencia Humana) se trata como una enfermedad
cronica, y la terapéutica farmacoldgica utilizada son los farmacos antirretrovirales (zidovudina o

el tratamiento antirretroviral de gran actividad TARGA).

El impacto que esta pandemia ha provocado en la sociedad ha sido muy importante, y varia
radicalmente segun la zona geografica y el nivel socioeconémico de los paises implicados. La

cobertura de que disponen los pacientes en los paises desarrollados, contrasta con las
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escasas posibilidades de los paises pobres; que son los que, por otra parte, aportan la inmensa
mayoria de casos. (Rubio, Martinez, Jiménez y Quintana, 2005). Es significativa la expansion

del virus en algunas regiones como, por ejemplo, el Africa subsahariana.

En cuanto al sexo afectado, se pueden observar dos tendencias opuestas: mientras que en
Europa Oriental, Asia Central, Europa Occidental y Latinoamérica la mayoria de las personas
infectadas son hombres, en Africa Subsahariana la mayoria de las personas afectadas son

mujeres (Bermudez y Teva, 2004).

Es curioso senalar que Espafa es uno de los paises de la Union Europea con mas casos de
SIDA. Desde el inicio de la epidemia se han diagnosticado en nuestro pais mas de 73.000
casos, y se estima que mas de 140.000 personas viven con la infeccion del VIH, existiendo una

cuarta parte de ella que aun no lo saben. (Martin, 2009).

A nivel autonémico, un dato a tener en cuenta es el de Andalucia, la Comunidad con mayor
porcentaje de hombres con SIDA (84,20%), dato obtenido en el afio 2004. (Bermudez y Teva,
2004).

En los mas de 30 afios de historia del SIDA, los medios de comunicacion han desempefiado un
papel clave, tanto por su funcién informativa, como por generar o reforzar distintos estados de
opinién. El periodista cientifico J. Strazzula (1993) afirma que la epidemia representa algo mas
que una enfermedad, el SIDA es un fendmeno mediatico: los medios “revelaron” al mundo la
existencia de esta patologia y también los medios han sido decisivos en la propia historia de la

enfermedad. (Revuelta, Pérez, Aimeida y de Semir, 2002).

Se han realizado diversas investigaciones acerca del sida en los medios de comunicacion
espafoles (M. Martin, 2002; J.A. Blanco et al., 1995; A. Tufidn, 1994; M.A. Martinez, 1994,
1995; J. Rodriguez, 1990, etc.). Dichas investigaciones abarcan diferentes periodos y medios,
principalmente prensa escrita y television. (Revuelta, et al. 2002).

Es relevante destacar un titular publicado en un peridédico neoyorquino de los afios 80, el cual
advierte: “El simple contacto puede propagar el SIDA”. De esta forma, podemos comprobar
como la prensa comienza a extender el temor mas rapidamente que la propia enfermedad.
(Grady y Tasker, 1983).

Anteriormente, encontramos un antecedente en la prensa internacional, concretamente en el
peridédico New York Times (NYT); donde el periodista cientifico L.K. Altman habla de un extrafio
tipo de cancer diagnosticado a homosexuales, y detectado en las ciudades de Nueva York y
San Francisco, el 3 de julio de 1981. (Martin, 2009).
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El primer caso oficial de SIDA en Espafia se diagnosticO6 a un homosexual en 1981, y la
primera vez que se trata el tema en la prensa esparfola es en el periédico “El Pais”, el 21 de
agosto de 1982. Los medios de comunicacién, en general, abordaron la noticia desde una
perspectiva sensacionalista, que reproduce la idea de grupos de riesgo, muy en la linea de las
primeras y alarmantes noticias, que tuvieron lugar en Estados Unidos en los momentos
iniciales de la pandemia. Los citados grupos de riesgo estan conformados por hombres
homosexuales y bisexuales, drogadictos, haitianos, hemofilicos y otros casos inexplicados.
(Grady y Tasker, 1983).

A pesar de que a partir del afio 1984 se conocian perfectamente los mecanismos de accién del
VIH, las respuestas sociales propiciaron un paralelismo entre SIDA y una identidad sexual
concreta, lo cual favorecid la vision del SIDA como enfermedad del “otro”. (Martin, 2009).

La respuesta del mundo de la imagen a la crisis del SIDA, en nuestro pais, es un claro reflejo
de una serie de circunstancias politicas, econdmicas, sociales y culturales que nos definen, y
que han influido notablemente en la manera en que creativos, escritores y productores han

abordado esta problematica (Martin, 2009).

Objetivos

A través del presente estudio, se pretende analizar los contenidos relacionados con el virus del
SIDA en la prensa espafiola escrita de gran difusion, concretamente los del periédico “El Pais”
(Edicion Andalucia), durante el periodo de tiempo comprendido entre 2008 y 2011. A
continuacion, se quiere comparar dichos contenidos con el tratamiento que recibia el SIDA en
la prensa, principalmente en el mismo medio de comunicacion, en la década de los afios 80 y
90.

Material y Métodos

Se trata de un estudio descriptivo, transversal, retrospectivo y comparativo respecto a otro
estudio realizado en el afio 2002: “El SIDA en los Medios de Comunicacion”. También se alude,
en la comparacion, a un articulo publicado en la revista Selecciones del Reader’s Digest de
1983.

Se examinan los contenidos relacionados con el SIDA en el segundo periédico de mayor tirada
nacional, “El Pais”, segun el Estudio General de Medios de 2012 (excluyendo prensa deportiva
escrita, Marca, que figura como primero) (EGM, 2012). Concretamente, se analizan los
hallados en su edicidon de Andalucia, durante los afios 2008, 2009, 2010 y 2011.
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Para la realizacién de dicho estudio, se ha accedido a una serie de bases de datos, ademas de
a un conocido motor de busqueda de informacién en Internet. A través de estos recursos, se ha
podido alcanzar la informacién necesaria: Google Scholar®, Elsevier Doyma Spanish Medical
Collection®, Dialnet ® y Google®.

En cuanto a la produccion cientifica, se han usado los siguientes descriptores en ciencias de la
salud en castellano para localizar los articulos deseados: VIH, SIDA, seroprevalencia; Medios

de comunicacién, Estigma social y Farmacos anti-VIH.

Tras extraer la informacion perteneciente a investigaciones previas, se procede a la obtencion
de la muestra.

Dicha muestra se establece a conveniencia, siendo los criterios de inclusion los citados a
continuacion: publicaciones sobre SIDA pertenecientes a la Edicion Andaluza del periddico “E/
Pais” en los afos 2008, 2009, 2010 y 2011.

Para llegar a la muestra, se emplea una plataforma que posibilita el acceso electrénico a

documentos periodisticos: LexisNexis®.

Dentro de dicha plataforma, se especifica el tipo de prensa de la que se desea obtener las
noticias, Newspapers (periddicos); y el periodico, “El Pais”, de forma que nos vuelque toda la

informacioén existente sobre el SIDA en dicho medio informativo.

Por otra parte, para clasificar el contenido de las noticias sobre el virus se ha empleado una

hoja de calculo Microsoft Excel®, y el procesador de textos Word®.

Las publicaciones se han clasificado en datos identificativos y datos descriptivos. Los primeros
incluyen la fecha, la palabra clave y la presencia o no de contenido sanitario. Los segundos

datos incluyen el titulo, subtitulo, seccién, autor, profesién etc.

Con el objeto de facilitar el analisis, del contenido seleccionado, se elabora una tabla; la cual
aparece en el anexo del presente trabajo, en la que se recoge la fecha de publicacién, el titular
y el autor o autora de dichas publicaciones. Para la realizaciéon de la tabla, se elige como

modelo la exposicidn de resultados del estudio realizado por José Luis Terrén Blanco en 2008.

Resultados
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Se han encontrado un total de 1000 publicaciones que aluden al SIDA en la prensa escrita que
nos ocupa, el periddico “El Pais”, siendo la mas antigua la publicada el 19 de abril de 1996, y la

mas reciente el 9 de junio de 2012.

De las mil divulgaciones extraidas, se localizan 361 de la Edicién perteneciente a la Comunidad
Auténoma de Andalucia. El mas antiguo consta del 3 de julio del afio 2006, siendo el mas

reciente el publicado el dia 12 de mayo de 2012.

De los anteriormente descritos, se seleccionan las publicaciones correspondientes a la Edicién
de Andalucia del periodo comprendido desde el afio 2008 hasta el afio 2011, lo que suma un
total de 167 articulos. Estas publicaciones estan comprendidas desde el 14 de diciembre de
2011 hasta el dos de enero de 2008.

Para facilitar el analisis de los titulares, también se clasifican segun los diversos géneros
periodisticos a los que pertenecen: Articulos de Opinion: 14, Entrevistas: 12, Articulos de

Informacién: 139, y Programaciones de TV: 2.

En lo referente al contenido, se cataloga y agrupa en distintas categorias, dada la similitud
existente entre muchas de las publicaciones analizadas. De esta forma, quedan clasificados en

ocho bloques tematicos, segun puede apreciarse en el Grafico 1.
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Contenidossobre SIDA

M Iglesia M Internacional (Asia, Africa)

M Politica, Sanidad y Economia M Cine y Mdsica

m Ambito Cientifico W Personajes Publico
Estigma y Discriminacion Homosexualidad
6%

5%
76
13%

Grafico 1. Resultados en relacion al tipo de contenido analizado.

Discusion

Sin dejar de lado el foco de atencion establecido en las publicaciones encontradas en el
peridédico que nos ocupa, “El Pais”, también se establece la comparativa sobre la informacién
hallada del SIDA en otra publicacion perteneciente al afio 1983. Esta publicacion supone una
fuente muy rica de informacion, al abordar la tematica del virus desde el enfoque de aquella

época (La publicacion de Grady y Tasker, en la revista Selecciones del Reader’s Digest de
1983).

Para establecer el analisis, se divide la informacion por etapas de publicacion de las
divulgaciones recabadas:

Primera Etapa. Década de 1980 y 1990

Era Inicial del SIDA
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En los primeros afos, 1983 y 1984, la atencion se centra casi exclusivamente en la etiologia de
la enfermedad y en su expansion. Se presentan abundantes datos epidemioldgicos, y se
resalta la prevencién como unica via para combatir la enfermedad. (Revuelta, et al. 2002). No
obstante, algunos medios de comunicacion generan una gran incertidumbre y temor al tratar la
enfermedad. Un titular de un peridédico neoyorquino advierte, “el/ simple contacto puede
propagar el SIDA”, y una emisora de televisién anuncia en el noticiario, “;Es usted inmune al
SIDA?”.

A raiz de este tipo de publicaciones comienza a extenderse un clima de alarma, llegando desde
EE.UU. a muchos paises occidentales. Estos medios vienen sugiriendo que la misteriosa y
grave enfermedad ataca principalmente a: hombres homosexuales y bisexuales, drogadictos,
naturales de Haiti, y hemofilicos, sefialando que dicho mal se esta extendiendo

progresivamente. (Grady y Tasker, 1983).

El articulo publicado en la revista Selecciones del Reader’s Digest, titulado “El SIDA o la peste
del Miedo”; en el afio 1983, hace referencia al virus de esta manera: “La enfermedad es
incurable, y causa la muerte a mas del 75 por ciento de sus victimas en un plazo de dos afios.
Han pasado dos afios desde que llegaron los primeros enfermos de SIDA a las consultas
norteamericanas y aun se desconocen las causas del mal.” La misma publicaciéon asegura, que
el mejor consejo que pueden dar los médicos al grupo mas amenazado (los homosexuales), es
que reduzcan el numero de sus parejas sexuales. Ya que el SIDA se propaga por contacto
sexual, la promiscuidad aumenta el nUmero de ocasiones en que un hombre se expone al
contagio. Ademas, especifica en porcentajes los grupos de riesgo que conforman la poblacion
que contrae la enfermedad: “Hasta ahora, los hombres homosexuales y bisexuales suman las
tres cuartas partes de los casos de SIDA en los EE. UU., pais donde mas extendida esta la
enfermedad. Los drogadictos, que probablemente se contagian por agujas contaminadas,
representan el diecisiete por ciento; otro cinco por ciento corresponde a haitianos, por causas
todavia desconocidas, el uno por ciento es de hemofilicos, que por lo visto lo contraen al recibir
sangre de donantes enfermos. El seis por ciento restante esta integrado por casos
inexplicados, entre ellos los fallecidos antes de que los médicos pudieran descubrir si eran
homosexuales o drogadictos”.

Senalan que cualquiera que sea la causa, parece que se encuentra en sangre, semen,
mucosidad y saliva; siendo definitiva la causa del contagio, si se ha mantenido relaciones

sexuales con algun individuo perteneciente a los grupos de alto riesgo citados anteriormente.

En el caso de las embarazadas enfermas de SIDA, el contagio se produce de la madre al feto,

ya que se localizan una veintena de lactantes con SIDA en ese mismo afo. El articulo sostiene
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que estas madres han contraido la enfermedad, por su probable drogadiccién, actividad sexual,

o por las dos cosas.

También asegura que no debe cundir el panico, ya que los investigadores estiman que el
numero de casos puede empezar a nivelarse, gracias a las medidas drasticas de cambio de
vida que estd tomando el colectivo homosexual: se hacen menos promiscuos, buscan

relaciones mondégamas Y, en algunos casos, prefieren incluso la abstencién sexual.

El periddico “El Pais” hace alusion al virus del SIDA el 10/10/1984 de la siguiente forma:

Sociedad, “Investigadores de EE.UU. creen posible que el virus causante del SIDA se transmita
a través de la saliva”. De esta forma, coincide con NYT en la polémica que despierta el SIDA
entre los actores profesionales, los cuales temen ser contagiados al besar en escena por

exigencias del guion.

Era de la Ciencia. Ailo 1985

En 1985, se produce un incremento en el numero de noticias publicadas en “El Pais”. Esto es,
debido a que este medio destacé en la portada de sus paginas Futuro la tematica del SIDA v,
en su interior, dedico cinco articulos al tema, reuniendo toda la informacion disponible acerca
de las ultimas investigaciones; la etiologia, su propagacion, la sintomatologia, etc., con una

marcada intencién de divulgacion cientifica.

La primera noticia procede de un articulo publicado en NYT, firmado por L.K. Altman, y sobre el
Congreso del SIDA celebrado en Africa. Tres articulos estan firmados por médicos, jefes del
Servicio de Medicina Interna e Inmunologia de tres hospitales de referencia de Madrid (Puerta
de Hierro, La Princesa y Clinico San Carlos). En 1985, “El Pais” se hace eco de la reaccion
social ante la enfermedad y la discriminacidon que suscita. El 27/11/1985, en la seccion Futuro,

se publica: “La conexion africana del SIDA”.

La mayoria de las fuentes citadas en el periodo de estudio comprendido entre 1981 y 1986
son, en primer lugar, de ambito cientifico: declaraciones de investigadores, publicaciones en
prensa especializada o, congresos y voces de expertos clinicos o psicélogos; y, en segundo

lugar fuentes institucionales, gubernamentales, o de a&mbito supranacional (CDC, OMS, etc.)

Era politica, sanitaria y solidaria. Afos 90

A partir de 1992, la problematica de la discriminacién social y la confidencialidad adquieren
mayor protagonismo, asi como la relacidon de personajes famosos (actores o deportistas, entre

otros) con la enfermedad. La terapia combinada aumenta considerablemente la esperanza de
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vida en el primer mundo, aunque se percibe una sensacion de “bajar la guardia” al aumentar el
numero de casos entre homosexuales y mujeres, posiblemente por falta de prevencion. En
octubre de 1992, “El Pais” coincide con NYT en la publicacion de un extrafio caso de
seropositivos, que no han desarrollado la enfermedad y que se relaciona con la posibilidad de

disponer de vacunas.

A partir de 1998, el debate principal se desplaza hacia el desequilibrio norte-sur, en la
desigualdad de oportunidades que tienen las capas mas fragiles del entramado social. Asi,
mientras que en los paises ricos la situacion se presenta como bajo un cierto control (lo que
ocasiona una cierta relajacion en la prevencion), la situacion en los paises en vias de desarrollo
presenta un aspecto totalmente opuesto. Podria decirse que se trata de una etapa solidaria.
Son las etapas que Rogers, Dearing y Chang han caracterizado como era inicial del SIDA y, a
partir de 1983, era de la ciencia. Mas tarde emergen distintas reacciones sociales, es decir,
entrariamos en la era humana del SIDA en los medios de comunicacion. Estos la situan
precisamente en 1985, abriendo paso a la era politica que se caracteriza por una reaccion
social creciente, que hace entrar en escena a las instituciones sanitarias y politicas. (Revuelta,
et al. 2002).

Segunda Etapa 2008-2011

De la gran cantidad de informacion examinada sobre la problematica del SIDA y sus
consecuencias, cabe destacar la gran repercusién que sigue teniendo la citada enfermedad en
la actualidad; tanto en la prensa, como en la produccion cientifica, a pesar de haber pasado

mas de tres décadas desde el conocimiento de la existencia del virus (véase Anexo).
Ao 2008

En el afio 2008, se publican un total de 51 articulos sobre el SIDA en el periédico “El Pais”
(Edicién Andalucia). Entre ellos, destacan los titulares relacionados con la prevencion,
tratamiento y enfermedades asociadas al virus: “Primer ensayo espafol de una vacuna contra
el SIDA”, “Un hombre vence el SIDA tras un trasplante medular”, “Sanidad financiara la cirugia
plastica a las personas con SIDA”.

Otros de los titulares resefables son aquellos que relacionan la enfermedad con la poblaciéon
homosexual: “Una de cada dos personas que se infectan por el VIH en Espana es gay”, “Un

asesinato homofobo cada dos dias”.

Por otra parte, también encontramos articulos que nos hablan de la implicacién de la Iglesia en

la cuestion: “El Vaticano y la homosexualidad”. Titulares de contenido politico-econémico:
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“Espana duplica su aportacion econémica contra el SIDA”, y del ambito cientifico y sanitario:
“Un hospital publico receta castidad en vez de condones frente al SIDA”, “El Nobel para
Montagnier entierra la vieja pugna sobre el hallazgo del VIH. Premio de Medicina a los

descubridores del virus del SIDA y del papiloma humano”, “El virus del SIDA es centenario”.

Otros titulares de interés sefalan que, tanto el virus como sus enfermedades asociadas han
dejado de importar y de dar miedo en el mundo desarrollado. Se destaca la dificultad en el
avance de la creacién de una vacuna, aunque también se aportan noticias alentadoras; como
el retroceso en las cifras de mortalidad, el apoyo mediatico a la poblaciéon enferma y a la
prevencioén y, por otra parte, la problematica de Africa o la discriminacién y el estigma que

representa, principalmente para el colectivo homosexual, padecer esta enfermedad.
Ao 2009

De las 50 publicaciones correspondientes al afio 2009, comenzamos destacando aquellas que
se centran en los avances del posible tratamiento contra el SIDA: “Fracasa el mayor ensayo de
un gel para frenar el SIDA, La OMS pide la retirada de uno de los retrovirales mas usados’,
“Director del Fondo contra el SIDA: Podemos erradicar en 2015 la transmisién madre-hijo”,
“Una vacuna se muestra eficaz contra el SIDA tras 20 afos de fracasos”, “FRANCOISE
BARRE-SINOUSSI Descubridora del VIH y premio Nobel en 2008 "Lo préximo contra el SIDA

seran los anticonceptivos con farmacos".

Noticias de tinte politico-sanitario: “Obama levanta el veto a que las personas con VIH entren
en EE UU.”, “EE UU estudia circuncidar a los nifios para frenar el SIDA”, “Camboya aisla en
una aldea a portadores del SIDA”, “Los paises pobres dan la batalla por los nuevos farmacos

contra el SIDA”, “Camparia contra el SIDA Unos 35. 000 esparioles con VIH, sin diagnosticar”.

Asimismo, vuelve a entrar en juego el papel de la Iglesia en lo que se refiere al uso del
preservativo para combatir enfermedades de transmisién sexual como el SIDA, o el papel de
personajes publicos en apoyo a la causa: “Mascarillas y condones”, “The Lancet exige al Papa
que rectifique”, “Mensaje sin preservativo”, “Carla Bruni, embajadora de la ONU en Burkina
Faso”.

También hay referencias a la situacién de Africa respecto al virus: “Aqui el hombre nunca usaré
condon”, o avances en lo referente a investigacion cientifica: “Un trasplante de médula elimina

el VIH de una persona con leucemia”, “Espafia acoge el primer biobanco mundial de VIH’.

Por ultimo, se vuelve a hacer alusion al estigma de la enfermedad, y se llama a la calma en lo
que respecta al contagio de la misma: “Discriminados por enfermedad”, “Transmisible, pero no

contagiosa”.
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Ano 2010

En este afo se publican un total de 37 articulos sobre el SIDA en la ediciéon andaluza de “E/
Pais”. Los titulares de este periodo destacan de nuevo el papel de varios personajes publicos
implicados en la lucha contra el SIDA: “Los famosos 'mueren’ en las redes sociales”, “Elton

John, periodista por un dia”, “En el Empire contra el SIDA”, “Penélope Cruz y amigos”.

Apoyos en el dia internacional contra el SIDA, celebrado el dia uno de diciembre: “Dia

Internacional de la Lucha contra el SIDA”.

De nuevo, menciones al papel de la Iglesia y sus discrepancias en cuanto al uso del
preservativo: “Condones y doctrina”, “El Papa admite el uso del preservativo solo para la

prostitucion”.

En el ambito cientifico-sanitario encontramos: “SIDA Un tercio de portadores de VIH, sin
tratamiento”, “El diagndstico precoz del VIH reduce el 50% la mortalidad”, “LUC MONTAGNIER
Premio Nobel de Medicina 2008 "Los jévenes se han olvidado de que el SIDA todavia existe”,

“Mas del 25% de los infectados de SIDA ignora su situacion”.

Por ultimo, podemos observar noticias politicas y alusiéon al colectivo homosexual:” Los
Gobiernos rebajan la ayuda para combatir la epidemia”, “Director del Fondo Mundial de Lucha
contra el SIDA: Obama ha dado un giro de 180 grados sobre el VIH", “JOSE MARIA DI BELLO
Coordinador del programa VIH Argentina: EI matrimonio homosexual es positivo en la lucha

contra el SIDA",

Ao 2011

En este periodo, que consta de 29 publicaciones, destacan las noticias que se originan a causa
de la celebracién del ya mencionado dia mundial contra el SIDA: “DIA MUNDIAL CONTRA EL
SIDA Grifian subraya los progresos cientificos”, “TVE celebra el Dia Mundial de la Lucha contra
el SIDA”, “De nuevo se insiste en la importancia del diagnostico precoz del virus: TRIBUNA La
importancia del diagnoéstico precoz del VIH”.

Encontramos titulares sobre dudosos tratamientos, también sobre la Iglesia y su implicacién ya
antes citada: “Otros productos milagrosos”, “Benedicto XVI rectifica e insiste en la castidad para
frenar el SIDA”.

Es de interés senalar, de nuevo, las publicaciones que desarrollan la tematica del estigma y la

discriminacion: “Hacia un pacto social para evitar la discriminacion”.
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De nuevo apoyo publico y referencia a homosexualidad: “Elton John, embajador de Cameron
para causas gays”, “La realeza y el rock, juntos contra el SIDA”, “IN MEMORIAM Arturo Diaz,

promotor del respeto a la diversidad sexual”.

Se vuelve a referenciar a la Iglesia, esta vez en forma de satira: “Mi primera confesion”.

En cuanto al ambito cientifico, politico y sanitario: “Las muertes por VIH bajan al mayor ritmo en
una década’”, “Identificados seis genes que regulan la infeccién por el VIH”, “Regreso al coctel

de pastillas”, “La vacuna contra el SIDA, una esperanza para todos”.

En primer lugar, cabe destacar que la mayor parte de las publicaciones localizadas hacen
referencia al SIDA en el ambito cientifico, a saber: epidemiologia de la enfermedad,
investigacion y avance del tratamiento antiviral, desarrollo de vacunas, diagnostico precoz,
prevencion, enfermedades asociadas, tratamientos alternativos etc. En segundo lugar,
aparecen las aportaciones de numerosos personajes publicos (actores, escritores o cantantes),

quienes usan su imagen para recaudar fondos y amparar la causa.

En lo que se refiere a la profesion periodistica, destaca la aportaciéon del informador Emilio de
Benito. Es él el autor de la mayoria de las publicaciones mas recientes de “El Pais”, que versan
sobre la tematica del virus. Por ello, se le concede un premio por su reconocida labor, como
podemos leer en los siguientes titulares: “Comunicaciéon Premio a Emilio de Benito por sus
trabajos sobre SIDA”, “PERIODISMO. Emilio de Benito premiado por su labor sobre el SIDA”.

En la esfera de la politica, la sanidad y la economia, el SIDA también emerge como una fuente
de discusion y controversia. Debido a las circunstancias econdémicas por las que atraviesa
buena parte del mundo, especialmente Europa y nuestro pais, las dificultades para ayudar al
Fondo Mundial contra el SIDA han sido noticia: “Espafia congela la ayuda al Fondo del SIDA’,

“Tribuna Los recortes por la crisis frenan la lucha contra el SIDA”.

No obstante, en lineas generales, las publicaciones se centran en la generosidad de los
gobiernos con esta institucion, especialmente Estados Unidos (EEUU). Asimismo, es relevante
sefalar que las citadas publicaciones recogen; en buena parte, la temética de los paises
subdesarrollados sin recursos, ya que es donde se encuentra el mayor nimero de victimas del
SIDA en la actualidad. Se destaca la necesidad de tratamiento para esta poblacion, y el cambio
en la mentalidad de sus gobernantes para que combatir la enfermedad.

Por otra parte, se enfatiza la relacion entre SIDA, Iglesia, y método de prevencidon mas

recomendado: el preservativo.
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La Iglesia, y en su nombre el Papa, siguen condenando el uso del preservativo, y sefialando la
castidad como alternativa de prevencion. Aunque las noticias mas recientes sitian a la Iglesia
menos intransigente al respecto, este tema se pone en tela de juicio a lo largo de todas las

publicaciones examinadas.

A nivel de Sanidad, se destaca la aportacién de un hospital madrilefio a la prevencion del SIDA:
éstos proponen la castidad como mejor método de prevencién; lo que suscita, como es de
esperar, una gran polémica en la prensa. Igualmente, podemos sefalar los avances en la
evitacién del contagio madre-hijo, cuando una mujer seropositiva (portadora del virus del SIDA)

se queda embarazada.

De todo lo expuesto, quiza lo mas relevante sean las noticias relacionadas con la
discriminacion y estigmatizacion de las personas portadoras del virus del SIDA, junto con los
que padecen las manifestaciones de esta enfermedad. En este aspecto, encontramos
relativamente pocas publicaciones, pero se destacan las diferencias que siguen existiendo

entre la sociedad y estas personas, las cuales en numerosas ocasiones quedan aisladas.

No so6lo existe una gran asociaciéon entre estigma y SIDA, sino también entre; estigma, SIDA, y
homosexualidad. Este colectivo sigue estando muy ligado al SIDA, y se siguen identificando
como los mayores portadores de la enfermedad. En una de las publicaciones analizadas
podemos observar cédmo, incluso la propia difusién acerca de la prevencion contra el SIDA por
parte del colectivo homosexual, es censurada por la discriminacidon que sufre esta poblacién:

“Censurado un cartel contra el SIDA con dos hombres en la cama”.

Sin embargo, encontramos también publicaciones que respaldan a los enfermos vy
seropositivos, y defienden su integracion social. Esto era impensable en la época de
surgimiento del SIDA, en la que se acusaba totalmente de padecer y contagiar la enfermedad
al colectivo homosexual. Como unico remedio de prevencion, se les aconsejaba cambiar su
estilo de vida y dejar su promiscuidad a un lado, olvidando sustancialmente la implicacién de

otros sectores de la sociedad.
Conclusion

Se puede concluir que el tratamiento que ha recibido el SIDA en la prensa escrita, a lo largo del
conocimiento de su existencia, ha variado especialmente en lo que respecta a sus origenes.
Las primeras publicaciones, comprendidas entre 1982 y 1984, hacian alusién a un mal

desconocido que causaba un gran numero de muertes en homosexuales, hemofilicos,
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haitianos y drogadictos, mientras se sembraba el panico afirmando que se transmitia mediante

el simple contacto, o la saliva.

Del afio 1985 en adelante, se comienza a practicar un periodismo muy semejante al que
encontramos en la actualidad: conexién del virus con Africa, divulgaciones de ambito cientifico
acreditadas por personal médico y cientifico, congresos, declaraciones etc.

A partir de los afios 90, comenzara la inquietud en lo que respecta a la esfera social. Se
hablara de discriminacion y estigma, y comenzaran los primeros apoyos por parte de
personajes publicos. A partir del afio 1998, la atencidon se desplaza hacia las diferencias entre
paises desarrollados y subdesarrollados, surgiendo una preocupacion por estos ultimos, ante la

evidente falta de recursos para lidiar con la terrible enfermedad.

Por ultimo, cabe matizar que la preocupacion por el virus ha disminuido en el mundo
desarrollado conforme han transcurrido los afios, mientras que no ha sucedido lo mismo en los
paises mas pobres. El estigma, la discriminacion y el miedo al contagio, que no cesan de
planear sobre esta enfermedad, parecen haberse mantenido a lo largo de los mas 30 afios de

la historia del SIDA, siendo los elementos caracteristicos que menos han evolucionado.
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ANEXO

Tabla 1. Listado de piezas analizadas.

Ano de Publicacion Titular Autor/a
2008
19/12/2008 Identificada una variante del Monica L. Ferrado
VIH muy agresiva
18/12/2008 Una de cada dos personas E. de B.
que se infectan por el VIH en
Espana es gay
11/12/2008 Enfermedades infecciosas Periodico
09/12/2008 Socios recreativos y socios Periddico
terapéuticos
07/12/2008 El Vaticano y la Periddico
homosexualidad
06/12/2008 Lazo rojo Luis Garcia
03/12/2008 VIH Elvira
01/12/2008 Genocidio sanitario John Carlin
28/11/2008 PERIODISMO. Emilio de M. L. Ferrado
Benito
premiado por su labor sobre
el sida
26/11/2008 Primer ensayo espafiol de M. L.
una vacuna contra el sida Ferrado
20/11/2008 Irresponsabilidad Periddico
19/11/2008 EL ACENTO Castidad frente Periddico
a condones
19/11/2008 Sanidad de Madrid se M.R. Sahuquillo/E.G.
desmarca de la guia que Sevillano
receta castidad
18/11/2008 Un hospital publico receta M. R. Sahuquillo
castidad en vez de condones
frente al sida
15/11/2008 Elton John se pone el tutu en El Pais
el estreno de 'Billy Elliot'
08/11/2008 SANIDAD Un hombre vence El Pais
el sida tras un trasplante
medular
20/10/2008 La busqueda de la vacuna L. Cambra
contra el sida vuelve a la
ciencia basica
18/10/2008 El test del VIH sera gratis en Ferran Balsells
las
farmacias de Barcelona
15/10/2008 PREMIO DE FISIOLOGIA O Luis Enjuanes
MEDICINA Los dos ganan: el
virus rebelde y el sumiso "La
vacuna preventiva contra el
sida se aleja"
12/10/2008 "La vacuna preventiva contra Lola Galan
el sida”
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12/10/2008 "La enfermedad ha dejado de L. G.
dar miedo al mundo
desarrollado”
09/10/2008 EL ACENTO Los virus y el Periddico
Nobel
07/10/2008 El Nobel para Montagnier Alicia Rivera
entierra la vieja pugna sobre
el hallazgo del VIH.
Premio de Medicina a los
descubridores del virus del
sida y del papiloma humano
02/10/2008 El virus del sida es centenario Alicia Rivera
04/09/2008 Un gen apunta una nueva via Monica L. Ferrado
para lograr la vacuna del sida
02/09/2008 Las olvidadas infecciones Andlisis
pulmonares
07/08/2008 Cuando el condén no es A. O. Avila
accesible
07/08/2008 Los antivirales protegen a las E. de B. / Agencias
personas sanas de contraer
el sida
05/08/2008 Sanidad financiara la cirugia Agencias
plastica a las personas con
sida
04/08/2008 CUMBRE CONTRA EL SIDA Periddico
Espana duplica la ayuda para
luchar contra la enfermedad
04/08/2008 Un asesinato homdéfobo cada A. Alfageme
dos dias
04/08/2008 Espana duplica su aportacion A. Alfageme
econdmica contra el sida
03/08/2008 Veto en la aduana A.O.A.
03/08/2008 La prevencion del sida sera el A. O. Avila/E. De B.
foco de la cumbre de México
30/07/2008 La prevencién empieza a El Pais
frenar el avance del sida
25/07/2008 Los afectados por VIH viven M. L. F.
13 afios mas que en 1996
07/07/2008 Condenado por querer curar Lali Cambra
el sida con magia
10/06/2008 Sexo entre hombres y sida Tribuna Sanitaria
03/06/2008 SALUD 6,7 millones de El Pais
enfermos de sida aun no se
tratan
26/05/2008 Dos tercios de las personas Emilio de Benito
con sida en Espafa han
muerto
22/05/2008 SALUD Las muertes por sida Emilio de Benito
bajan menos que los casos
13/05/2008 La heroina sigue conduciendo Monica L. Ferrado

al
sida en Espana
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14/04/2008 La historieta se pone seria Alvaro Pons
15/03/2008 HENNING MANKELL Escritor Aurora Intxausti
"La experiencia africana me
ha convertido en un europeo
mejor"
16/02/2008 Alfombra roja contra el sida Barbara Celis
en Africa
12/02/2008 Nuevas tentativas para una Ménica L. Ferrado
vacuna contra el sida. Un
ensayo logra proteccién
inmunitaria en primates
11/02/2008 Multimedia Ciberfolletin para E. de B.
aprender a prevenir el sida
05/02/2008 El fondo contra el sida Ana G. Rojas
investiga un fraude millonario
31/01/2008 Jodorkovski inicia una huelga Pilar Bonet
de hambre en la carcel de
Siberia
26/01/2008 Tecnologia Ordenadores David Alandete
rojos contra el sida
02/01/2008 Censurado un cartel contra el A.DEC
sida con dos hombres en la
cama
Ano de Publicacién Titular Autor/a
2009
23/12/2009 Manto Tshabalala, polémica Lali Cambra
politica surafricana
15/12/2009 Fracasa el mayor ensayo de Antia Castedo
un gel para frenar el sida
03/12/2009 No sélo en el Dia Mundial Periddico
contra el Sida
03/12/2009 TOMAS HERNANDEZ Emilio De Benito
Secretario
del Plan sobre Sida
01/12/2009 La OMS pide la retirada de Agencias
uno de los retrovirales mas
usados
01/12/2009 M. KAZATCHINE Director del Rafael P. Ybarra
Fondo contra el Sida
"Podemos erradicar en 2015
la transmision madre-hijo"
25/11/2009 EL ACENTO Congreso de Periddico
estrambotes
31/10/2009 Obama levanta el veto a que Agencias
las personas con VIH entren
en
EE UU
30/10/2009 SALUD Destituida la Emilio De Benito
responsable del Plan sobre
Sida
25/09/2009 Una vacuna se muestra Periddico
eficaz contra el sida tras 20
afos de fracasos
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25/09/2009 Una carrera contrarreloj Periddico
25/09/2009 Primera vacuna eficaz contra Javier Sampedro
el sida
25/09/2009 La gran sorpresa Fernando Garea
25/09/2009 La Iglesia arremete contra el Periddico
Congreso por debatir la
recusacion del Papa
25/09/2009 Bruni lleva a la ONU su YOLANDA MONGE
mensaje en la lucha contra el
sida
04/09/2009 Un hallazgo relanza la E. de B.
busqueda de la vacuna contra
el VIH
25/08/2009 EE UU estudia circuncidar a Periddico
los nifios para frenar el sida
17/08/2009 Descubierto el gen que dicta Emilio de Benito
el fracaso en la terapia contra
la hepatitis C
29/07/2009 Camboya aisla en una aldea Elena Hidalgo
a portadores del sida
23/07/2009 El sida también mata a los Alicia Rivera
chimpancés
21/07/2009 Los paises pobres dan la Lali Cambra
batalla por los nuevos
farmacos contra el sida
21/07/2009 Campainia contra el sida. periédico
Unos 35.000 esparioles con
VIH, sin diagnosticar
12/07/2009 Arte en contra del sida Roberta Bosco
22/05/2009 Cuando Europa no es SANTIAGO
Eldorado BELAUSTEGUIGOITIA
15/05/2009 La otra mejilla JAVIER PEREZ
05/05/2009 FRANCOISE BARRE- Gonzalo Casino
SINOUSSI Descubridora del
VIH y premio Nobel en 2008
"Lo préximo contra el sida
seran los anticonceptivos con
farmacos"
04/05/2009 Mascarillas y condones Periddico
02/05/2009 El reino del Papa si es de PABLO XIMENEZ DE
este mundo SANDOVAL
14/04/2009 Empezar antes a tratar el sida M. L. FERRADO
eleva la supervivencia
13/04/2009 Monogamia contra el sida Lali Cambra
29/03/2009 "El condén detiene el VIH” Emilio De Benito
28/03/2009 SIDA 'The Lancet' exige al E. de B.
Papa que rectifique
23/03/2009 Aqui el hombre nunca usara Lali Cambra
condon
23/03/2009 Preservativo Periddico
23/03/2009 Delirio Almudena
19/03/2009 Los obispos y el PP; La Josep
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Iglesia quiere que la derecha
sea su correa de transmision,
y chantajea
permanentemente al PP

19/03/2009 Mensaije sin preservativo Periddico
19/03/2009 Europa replica Miguel Mora
18/03/2009 El Papa afirma en Africa que Miguel Mora
el preservativo no soluciona
el sida
16/03/2009 Un ataque combinado de E. de B.
anticuerpos frena el VIH
03/03/2009 Espana acoge el primer RAFAEL P.YBARRA
biobanco mundial de VIH
26/02/2009 El VIH muta para esquivar la Alicia Rivera
genética de cada region
26/02/2009 La Pandemia Periddico
13/02/2009 SANIDAD Un trasplante de Emilio de Benito
médula elimina el VIH de una
persona con leucemia
12/02/2009 Primer paso hacia un Emilio De Benito
tratamiento que previene el
sida
12/02/2009 Carla Bruni, embajadora de la El Pais
ONU en Burkina Faso
21/01/2009 Las personas que ignoran Emilio De Benito
que tienen VIH causan el
80% de las infecciones
20/01/2009 Iran condena a dos médicos Angeles Espinosa
especializados en sida
05/01/2009 Transmisible, pero no Periddico
contagiosa
05/01/2009 Discriminados por E. de B.
enfermedad
Ano de Publicacion Titular Autor/a
2010
03/12/2010 Los famosos 'mueren’ en las C. HERTRAMPF
redes sociales
02/12/2010 Elton John, periodista por un Patricia Tubella
dia
02/12/2010 En el Empire contra el sida Periddico
01/12/2010 Dia Internacional de la Lucha Periddico
contra el Sida
25/11/2010 Carlos A. Biendicho, el Emilio De Benito
defensor de la causa gay en
el PP
24/11/2010 El sida frena su avance en el Emilio De Benito
mundo
25/11/2010 Condones y doctrina Periddico
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21/11/2010 El Papa admite el uso del Lucia Magi
preservativo solo para la
prostitucion

19/11/2010 Penélope Cruz y amigos Mabel Galaz

19/10/2010 El diagnéstico precoz del VIH J. Garriga

reduce el 50% la mortalidad

29/09/2010 SIDA Un tercio de portadores Periddico
de VIH, sin tratamiento

21/09/2010 Ayuda exterior Un Periddico
recordatorio al compromiso
del Gobierno

17/08/2010 EL ACENTO El silencio Periddico
culpable de Nadja

26/07/2010 JOSE MARIA DI BELLO Periddico

Coordinador del programa
VIH Argentina "EI matrimonio
homosexual es positivo en la

lucha contra el sida"

26/07/2010 Los Gobiernos rebajan la J.R.
ayuda para combatir la
epidemia
20/07/2010 Un gel reduce el riesgo de Periddico
sida en mujeres, segun un
estudio
20/07/2010 MICHAEL KAZATCHIKINE Julieta Rudich

Director del Fondo Mundial de
Lucha contra el Sida "Obama
ha dado un giro de 180
grados sobre el

VIH"
19/07/2010 El sida se expande a Asia Julieta Rudich
Central
13/07/2010 FERNANDO HENRIQUE Julieta Rudich

CARDOSO Ex presidente de
Brasil "La guerra contra las
drogas no funciona. Hay que
cambiar la receta”

09/07/2010 Nuevo paso hacia una J.S.
vacuna contra el virus del
sida
07/06/2010 ALMUERZO CON... Emilio De Benito

GAUDENSIA MUTU "Pude
emigrar, pero el sida me
retuvo en Africa"

04/06/2010 Rue McClanahan, Blanche en DAVID ALANDETE
'Las chicas de oro'

03/06/2010 Annie Lennox, embajadora de Periddico

la ONU contra el sida
27/05/2010 ALMUERZO CON... JUSTINA M. ANTONIA SANCHEZ-

NDAAMBELELA “En Namibia VALLEJO
si sabemos donde esta
Madrid”

24/05/2010 gtresonline contra el sida por Periddico

solo 30 céntimos al dia
18/05/2010 Tribuna Los recortes por la Periddico
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crisis frenan la lucha contra el
sida

10/05/2010 Estética ética en Senegal Roberta Bosco
26/04/2010 Futbol contra el sida Lali Cambra
21/04/2010 Pe y sus amigos de portada Ana Teruel
10/05/2010 Estética ética en Senegal Roberta Bosco
06/04/2010 LUC MONTAGNIER Premio Josep Garriaga
Nobel de Medicina 2008 "Los
jovenes se han olvidado de
que el sida todavia existe"
25/03/2010 Whoopi Goldberg y Clinton Periddico
bailaran contra el sida
25/02/2010 Identificadas unas moléculas Anna Flotats
que impiden que se desarrolle
el sida
12/02/2010 Zuma ensalza la nueva Lali Cambra
Surafrica
09/02/2010 Mas del 25% de los Periddico
infectados de sida ignora su
situacion
04/02/2010 EL ACENTO EI mal ejemplo Periddico
de Zuma
13/01/2010 Artista de la supervivencia J. J. Mateo
Ao de Publicacién Titular Autor/a
2011
14/12/2011 Cardenal John P. Foley, el JUAN G. BEDOYA
estratega mediatico de
Wojtyla
03/12/2011 El sida, protagonista de Periddico
Informe
Semanal
02/12/2011 DIA MUNDIAL CONTRA EL Periddico
SIDA Grinan subraya los
progresos cientificos
02/12/2011 LUCHA CONTRA EL SIDA Periddico
Obama dara mas fondos a la
lucha contra el sida
01/12/2011 TVE celebra el Dia Mundial Periddico
de la Lucha contra el Sida
29/11/2011 TRIBUNA La importancia del Periddico
diagndstico precoz del VIH
29/11/2011 Motorizada lucha de los Periddico
Grimaldi contra el sida
23/11/2011 Otros productos milagrosos Periddico
22/11/2011 ¢ Es eficaz la ayuda Periddico
internacional?
20/11/2011 Benedicto XVI rectifica e Agencias
insiste en la castidad para
frenar el sida
01/11/2011 COOPERACION EI Fondo Periddico
contra el Sida recupera
credibilidad
07/10/2011 La crisis no debe ser una Carolina Garcia
excusa para reducir derechos
04/10/2011 Hacia un pacto social para E. de B.
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evitar la discriminacion

20/09/2011 Cooperacioén El Fondo Periddico
Mundial contra el Sida se
reestructura
13/09/2011 Elton John, embajador de MARUXA RUIZ DEL ARBOL
Cameron para causas gais
23/08/2011 Mi primera confesion Periddico
05/07/2011 Las muertes por VIH bajan al M. V. ENNIS
mayor ritmo en una década
16/06/2011 Identificados seis genes que EMILIO DE BENITO
regulan la infeccién por el VIH
15/06/2011 SALUD La Junta destina Periddico
853.000 euros a la
prevencion del sida
10/06/2011 La realeza y el rock, juntos El Pais
contra el sida
31/05/2011 Comunicacién Premio a Periddico
Emilio de Benito por sus
trabajos sobre sida
23/05/2011 La alta cultura persigue el Barbara Celis
tirén de las estrellas
14/04/2011 Regreso al coctel de pastillas ALBA CASANOVAS
10/03/2011 46664, la linea de ropa del Lali Cambra
preso Nelson Mandela
10/03/2011 IN MEMORIAM Arturo Diaz, JORDI PETIT
promotor del respeto a la
diversidad sexual
18/02/2011 Bono regala musica y habla Periddico
del sida
11/02/2011 Espana congela la ayuda al EMILIO DE BENITO
Fondo del Sida
09/02/2011 El Fondo contra el Sida EMILIO DE BENITO
refuerza sus controles tras un
escandalo
05/02/2011 La vacuna contra el sida, una Periddico

esperanza para todos
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Revisiones

La comunicacién en la relacion de ayuda al cuidador
principal

M? Dolores Ruiz Fernandez

Distrito Sanitario Almeria. Servicio Andaluz de Salud.

Fecha de recepcioén: 15/01/2013 — Fecha de aceptacion: 23/10/2013

Resumen

Conocemos la relacién de ayuda como un proceso basado en la adquisicion de una serie de
habilidades que permiten a las personas tomar conciencia de sus temores y necesidades,
estimulandoles a descubrir y conocer los recursos que poseen para hacerle frente a su
situacién actual. La comunicacién es un pilar basico en toda relacion de ayuda ya que a través
de ésta, se abordan todas las emociones y necesidades y se estimulan todos los cambios
comportamentales. El cuidado de una persona dependiente es una responsabilidad que implica
de manera directa a los cuidadores familiares. La sobrecarga que produce el cuidado de una
persona con estas caracteristicas, provoca un estado de sufrimiento en los cuidadores que se
manifiesta en una serie de sentimientos y emociones. El presente trabajo, realiza una revision
sobre las diferentes publicaciones cientificas que han aparecido en los ultimos afos y que
hacen referencia a la relacién de ayuda como terapia de apoyo a los cuidadores familiares.

Palabras clave: Comunicacion, Cuidador, Relacion de ayuda

Abstract

We know the counselling, as a process based on the acquisition of a number of skills that
enable people to become aware of their concerns and needs, encouraging them to discover and
know the resources they have to cope with their current situation. Communication is a
cornerstone in any helping relationship because through this, it addresses all emotions and
stimulates all needs and behavioral changes. Taking care of a dependent person is a
responsibility that comes directly to family caregivers. The burden caused by the care of a
dependent person, causing a state of distress in caregivers manifested in a series of feelings
and emotions. This work, carried out a review of the various scientific publications that have
appeared in recent years and which refer to the counselling as supportive therapy helps family
caregivers.

Key words: Caregiver, Communication, Counselling
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Introduccién

Los estudios realizados en nuestro pais, confirman que la familia es el principal proveedor de
cuidados en nuestro medio y constituye, una Unica fuente de prestacion de cuidados para una

gran mayoria de las personas que lo necesitan.

Segun la encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia (INE,
2008), mas de dos millones de discapacitados estan recibiendo cuidados personales o
supervision por personas de su entorno o contratadas para tal fin. En el 2004, habia una
poblacién de 950.528 cuidadores informales, de los cuales en el 90% de los casos, esta ayuda
es prestada mayoritariamente por la familia, seguida de vecinos y amigos (IMSERSO, 2004).
En Andalucia, los estudios demuestran que un 63% de las personas dependientes disponen de
un cuidador familiar (Garcia-Calvente, Mateo y Gutiérrez, 1999; Servicio Andaluz de Salud,
2005).

Frecuentemente, la responsabilidad recae en una sola persona de la familia, al que
denominamos cuidador principal. Generalmente se ha atribuido este papel a las esposas, hijas
o0 hermanas, amas de casa, de una media de edad de 45 afios y con un bajo nivel educativo
(Garcia-Calvente et al., 1999; Duran, 2004; IMSERSO, 2009).

Si analizamos mas detenidamente el perfil de los cuidadores principales en los ultimos afios, en
comparacion con otros estudios realizados en afios anteriores, son las mujeres las que ocupan
principalmente esta labor en comparacion con los hombres. A su vez, la media de edad de
estos cuidadores es de 52,9 afios, su estado civil es casado/a y no son el aporte principal
econdmico dentro del hogar. La mayoria de estos cuidadores no tiene estudios superiores y no

trabajan fuera del hogar, se ocupan de las tareas domésticas (IMSERSO, 2004).

Estos cuidadores se ven sometidos a elevados niveles de estrés y carga, con una serie de
repercusiones en su salud psiquica y emocional, afectando diferentes facetas de su vida. Para
algunos autores, la sobrecarga a la que se ven sometidos los cuidadores es el conjunto de
situaciones estresantes que resultan de cuidar a alguien (Pearlin, 1991). Zarit, la define como el
grado en que las cuidadoras perciben su salud, su vida social y personal y su situacion

econdmica, cambia por el hecho de cuidar a una persona (Zarit, 1989).

A lo largo de los Ultimos afios se han creado una serie de recursos de atencion o apoyo a los

cuidadores con el fin de responder a sus necesidades y mejorar su calidad de vida. El objetivo
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principal es dotar a los cuidadores de conocimientos, estrategias y habilidades para sobrellevar
el cuidado desde el mismo momento del diagnéstico de la enfermedad y favorecer una
intervencion proactiva, en funcion de las necesidades detectadas. Las intervenciones deben ir
dirigidas a los cuidadores no sélo en los momentos de crisis, si no a lo largo de todo el proceso
de la enfermedad y deben de estar encaminadas en funcion de la fase en la que se encuentre

su familiar (Riu y Gonzalez, 2004).

Por tanto el cuidador debe ser objeto de nuestro atencién ademas de, reconocer su funcioén de
proveedor de cuidados y de tratamientos de la persona a la que cuida debemos de
proporcionarle una atencién directa, ofreciéndole nuestro apoyo e identificando sus
necesidades. Tenemos que favorecer una relacion de ayuda en donde la comunicacién ejerza
un papel fundamental. El saber escuchar y mostrar una actitud empatica nos facilitara la
expresion de sentimientos y necesidades en los cuidadores, anticipandonos a todas aquellas

situaciones que mas estrés le producen a los cuidadores (Garrido, 2003).

La relacion de ayuda o counselling (término anglosajon) tiene como objetivo posibilitar este
intercambio personal entre dos seres humanos, en el que uno de los interlocutores captara las
necesidades de otra persona, en nuestro caso el cuidador, con el fin de ayudarle a descubrir,
aceptar y conocer los recursos que posee para hacerle frente a su situacion actual (Cibanal,
Arce, Siles y Galao, 2000).

Rogers define la relacién de ayuda como “aquella relaciéon en la que uno de los participantes
intenta hacer surgir de una o ambas partes, una mejor apreciacion y expresion de los recursos

latentes del individuo, y un uso mas funcional de éstos” (Rogers, 2009).

La comunicacién es un proceso complejo y multidimensional en donde dos personas
interactuan entre si, no solo el emisor transmite la informacién al receptor sino que espera
recibir un feedback del receptor, en sefial de que ha entendido y comprendido su mensaje
(Diaz, 2011). Es una herramienta béasica en toda relacion interpersonal, necesaria para conocer

y abordar las emociones de los pacientes y estimular un cambio de comportamiento.

Tanto los profesionales, como los pacientes y las familias deben recibir formacién en
asesoramiento y técnicas de comunicacion de tal forma que puedan modular sus vivencias y

puedan adaptarse mejor a las situaciones (Barrio et al., 2001).
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Objetivo

Nuestro objetivo principal es realizar una revisién en la literatura cientifica, sobre aquellas
intervenciones que se han implementado en los cuidadores familiares de personas
dependientes, en general, basadas en la comunicacién y en la relacion de ayuda. De igual
modo, se pretende conocer la efectividad de la relacion de la ayuda en la sobrecarga de los

cuidadores familiares.

Metodologia

Se ha realizado una revision sistematica de aquellas publicaciones que han aparecido en los
ultimos diez afios y que corresponden a terapias de intervencion realizadas en cuidadores

familiares, basadas en la relaciéon de ayuda y/o comunicacion.

Las bases de datos utilizadas ha sido: Medline-Pubmed, Cuiden plus, Scielo, CINAHL,
EMBASE e IME. Los criterios de inclusién han sido:

1. Relacién de ayuda y/o comunicacién en cuidadores familiares.

2. Caracteristicas de la relacion de ayuda.

3. Repercusiones de la terapia en los cuidadores familiares.

Durante la busqueda se han tenido en cuenta los articulos publicados desde el 2002 al 2012.
Los términos y los operadores légicos utilizados para la busqueda han sido: Counselling and
Caregiver, cuando se han utilizado las bases de datos en inglés. Para las bases de datos
latinoamericanas, los términos que se han usado han sido: Relacién de ayuda and Cuidador
(Tabla 1).

Se han seleccionado 15 articulos que cumplieran los criterios de inclusion, de los cuales la

mayoria son de literatura anglosajona (13) y el resto, son en espafiol (2).

Tabla 1. Criterios de la busqueda bibliografica

Medline-Pubmed, Cuiden plus, Scielo, CINAHL,
Bases de datos EMBASE e IME

2002-2012
Periodo de la busqueda

Counselling and Caregiver
Operadores utilizados
Relacién de ayuda and Cuidador

Articulos seleccionados 15 articulos (13 en inglés y 2 en espaiiol)
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Resultados y Discusion

Tras el andlisis de los articulos, podemos destacar que la relacién de ayuda o counselling se ha
aplicado como medida de intervencion en cuidadores familiares en diversos ambitos y con
cuidadores de personas con diferentes patologias. La mayoria de las intervenciones se han
realizado en cuidadores familiares de pacientes con demencia (Mittelman et al., 2006; Andren,
2008; Van Mierlo, Meiland, Van der Roest y Rose-Marie Droes, 2012), aunque también se han
aplicado en cuidadores de enfermos de Parkinson, VIH, ACV y en cuidadores de personas

dependientes en general (Visser-Meily et al., 2005; Sena et al., 2010)

La planificacion de los programas se ha realizado con sesiones individuales, sesiones grupales
o de forma conjunta ambas intervenciones, comprobando una serie de beneficios en los
cuidadores. Entre los beneficios que se han obtenido, destacamos la disminucién en el tiempo
de ingreso en centros especiales para estos pacientes, es decir, los familiares han
permanecido mas tiempo en el domicilio familiar debido a que los cuidadores se han sentido

con mayor apoyo (Andren, 2008; Holle et al., 2009).

Los contenidos que se incluyen dentro de los programas de intervenciéon se basan en el
aprendizaje en una serie de habilidades como son, el establecimiento de metas, la resolucion
de problemas y el entrenamiento en estrategias de afrontamiento (Hornillos y Crespo,2008).
Los efectos positivos que se observan en los cuidadores son, una mejora en las habilidades de
resolucién de problemas y en técnicas de afrontamiento. Los cuidadores se sienten
emocionalmente mejor con una disminucion de sintomas negativos, buscan apoyo social y
reconocen que su cuidado es fundamental para continuar su labor (Visser-Meily et al., 2005;
King, Ainsworth, Ronen y Hartke, 2010).

Algunos factores como el grado de severidad de la enfermedad en que se encuentra la persona
a la que cuidan o la relacion de parentesco, concretamente si son esposas, son predictores de
la frecuencia de utilizacion del asesoramiento (Grossfeld-Schmitz et al., 2010; Ducharme,

Lévesque, Lachance, Kergoat y Coulombe, 2011).

La relacion de ayuda es ampliamente utilizada por los profesionales de enfermeria en la
practica asistencial, tanto en la consulta de enfermeria como en los domicilios (Cibanal, Arce,
Siles y Galao, 2000). Las enfermeras desempefian un papel fundamental en la relacién entre
los cuidadores, los pacientes y sus familias, por lo tanto, se puede considerar la enfermeria

como una ciencia base de las relaciones o interacciones entre personas (Pannacciulli, 2012).

Rev Esp Comun Salud. 2014;5(1): 56-63 Pagina 60



Documento descargado de http://www.aecs.es. Revista Espafiola de Comunicacion en Salud. ISSN: 1989-9882 \) -
o | =

La comunicacion en la relacién de ayuda al cuidador principal ]

Aunque en Espafa la experiencia en programas de ayuda mutua con cuidadores es escasa
(Delicado, Candel, Alfaro, Lopez y Garcia, 2004), en los ultimos tiempos se estan
incrementando su uso en los centros de salud, siendo el personal de enfermeria el encargado
de su implantacion. En los grupos de ayuda mutua se incluyen estrategias de afrontamiento de
conflictos y se facilita la expresion de sentimientos y necesidades en los cuidadores familiares

de personas dependientes.
Conclusién

Como conclusiones podemos aportar que en los articulos analizados se puede encontrar
evidencia de los beneficios que se obtienen en los cuidadores familiares cuando se utiliza la

relacion de ayuda como terapia.

El counselling es una intervencion que se puede utilizar en todos los cuidadores familiares,

independientemente del perfil de la persona a la que cuidan.

Son muy escasos los estudios realizados en nuestro pais que nos aporten la eficacia de tal
intervencién y en concreto, de las intervenciones que se estan realizando en el ambito socio-

sanitario por los profesionales de enfermeria.

Por lo tanto, se hace necesario seguir desarrollando estudios o intervenciones con cierta
calidad metodolégica y rigor cientifico que nos ayuden a determinar la efectividad de las

intervenciones en la sobrecarga y en el bienestar emocional de los cuidadores.
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Resumen

El proceso de enfermedad en el nifio y su posterior hospitalizacién supone una drastica ruptura
con su entorno cotidiano, dando lugar a situaciones de estrés y ansiedad, que dificultan su
adaptacion al nuevo contexto en el que se encuentra. El profesional sanitario requiere de unas
habilidades comunicativas eficaces para poder establecer una relaciéon de ayuda mas efectiva
con el menor y su familia. El juego, la lectura o la musica constituyen excelentes herramientas
estratégicas para lograr tal fin. El objetivo de este trabajo ha sido analizar los estudios que
abordan la comunicacion entre el menor enfermo y el personal sanitario dando asi a conocer el
estado de la cuestidn. El trabajo descriptivo que se presenta a continuacion se ha realizado
mediante una revision sistematica de revistas cientificas indexadas en las principales bases de
datos bibliograficas en Ciencias de la salud: Cuiden Plus, LILACS Y MEDLINE. Como
conclusién cabe destacar la importancia que supone durante el proceso asistencial abrir
nuevos canales de expresion entre sanitarios y pacientes infantiles para afianzar una relacion
de ayuda mas eficaz y humanizada.

Palabras clave:Comunicacion, Enfermedad, Juego, Nifio, Relacién de ayuda

Abstract

A child's illness and its hospitalization creates dramatic disruption with its daily life environment.
This process can lead the child into a state of stress and anxiety in which difficulties may occur
to its adaptation of this new context. In order to create the best effective helpful relation with the
infant and his family, health professionals require some sociable skills. Plays, readings or music
are excellent tools to carry this out. The aim of this work is to analyze studies that deal with the
communication between the sick child and the health professionals. The descriptive work that is
introduced below has been made by the systematic review of scientific publications index-linked
in the main bibliographic database of “Ciencias de la salud: Cuiden Plus, LILACS Y MEDLINE”.
As a conclusion, it is remarkable to point out the importance of opening new ways of
communication between health professionals and infant patients to secure an effective and
humanized relation of help.

Palabras clave:Communication, lliness, Play, Child, Suppo
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Introduccién

El ser humano lleva comunicandose continuamente desde sus origenes, satisfaciendo de esta
manera una necesidad humana basica. Esta comunicacién no siempre es comprendida o
asimilada de la forma deseada (Cibanal y Arce, 2009). Desde las profesiones sanitarias, el
proceso comunicativo mediante el cual establecemos nuevas relaciones, es imprescindible

para poder interactuar con los pacientes o clientes.

Reducir el acto de comunicarnos a una mera transferencia de informacién entre personas es
una practica comun que va a suponer una pérdida de la efectividad del mensaje. La escucha
activa requiere de retroalimentacion o feedback. Otras veces es la comunicacion no verbal la
que se ve menospreciada: un gesto, una postura, una mirada, pueden llegar a definir los
hechos mejor que las palabras. EI buen manejo de las habilidades comunicativas, sean
verbales o no verbales, favorecen una relacion de ayuda mas eficaz (Cibanal, Arce y Carballal,
2011). Por eso, el profesional de la salud debe ayudar al paciente a saber expresar
sentimientos, demandas y relaciones, concediéndole progresivamente a esta actividad mas
espacio en el reparto del tiempo y de la carga laboral diaria. Para facilitar la practica de este rol
de ayuda, es fundamental crear un medio que reconozca y apoye este aspecto del cuidado
holistico, no s6lo biolégico, que constituye la comunicacion y la relacion de ayuda (Gask y
Golberg, 1991).

En la relacion paciente-profesional sanitario debe tenerse en cuenta el contenido de lo que dice
el paciente, de lo que siente en relacién al contenido y saber cual es su demanda en funcién de
lo que esta diciendo. Desde esa comunicacion desigual que supone la relacién terapéutica, el
sanitario debe utilizar sus conocimientos a favor del paciente y a su vez, éste ultimo también

contribuira en la relacion, siendo el resultado un intercambio (Caballo, 1993).

Diferentes enfermeras tedricas desarrollaron conceptos sobre los fundamentos de la relacion
de ayuda: Hildergar (1948) entiende un tipo de relacién entre enfermera y paciente, a la cual
llama “relacién interpersonal” y en la que los problemas se resuelven a través de la cooperacién
(Peplau, 1990); Orlando (1961) enfocan la labor enfermera en indagar y satisfacer aquellas
necesidades inmediatas del paciente mediante el proceso de enfermeria; Trabelbee (1966)
aporta el modelo de persona a persona, con el propdsito enfermero de ayudar al individuo,
familia y comunidad a prevenir o enfrentar la experiencia que supone la enfermedad (Marriner-
Tomey, 1994).

El mundo infantil requiere especial atencién por las caracteristicas inherentes a este momento

de la vida. Enfermar en la etapa infantil es una situacion que se presenta con frecuencia. Los
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menores se sienten especialmente vulnerables durante el proceso de enfermedad y la posterior
hospitalizacion. Este hecho puede iniciar un proceso de crisis en el nifio, especialmente durante
los primeros afos, dado que se produce una modificacion del estado de normalidad en su
entorno cotidiano (Grau y Hernandez, 2010). Durante el proceso de enfermedad es esencial
para el profesional de la salud disponer de habilidades con las que interactuar con los
pacientes y familiares en momentos de crisis (Morse et al, 1997). Cada profesional establece
una relacién con el nifio y su familia segun las habilidades y estrategias que ha desarrollado a
través de su practica clinica para la comunicacion con los pacientes (Pinheiro, Paes da Silva,
Angelo, & Ribeiro, 2008).

Las interacciones con los nifios que se basan Unicamente en el dialogo suelen ser insuficientes,
pues no consiguen extraer y sintetizar mas alla de lo que los sentidos dicen (Baggens, 2001).
Cada nifio es un mundo y tiene su forma particular de expresarse. Tenemos que tratar de
comprender lo que sienten y lo que desean mediante gestos, llantos, provocaciones, entre
otras manifestaciones. Por eso debemos aprender a descifrar ese lenguaje, que en ocasiones

parece opaco, pero que en general es mas claro y sencillo de lo que pensamos (Julien, 2007).

De su experiencia como pediatra, Stanley Greenspan (2003) describe en su obra una serie de
principios esenciales en el proceso asistencial de los menores: recomienda darles seguridad
proporcionandoles mas cuidados, asi cuando enferman, la inseguridad que les surge puede
superarse ganando su confianza; motivandolos para expresar preocupaciones, hacerles
entender que se comprenden sus sentimientos; propiciar que hablen de sus procesos de
enfermedad; contarles por adelantado lo que va a pasar para no crear falsas expectativas;
ayudarles a desarrollar una perspectiva positiva bajo un razonamiento positivo y de hacerles

participes de sus procesos asistenciales, explicandoles como actuar.

Las reacciones de los niflos hospitalizados dependen del grado de comprension de lo que les
ocurre; pues debemos tener en cuenta que nada es lo que parece cuando se mira con ojos de
nifo. Sus necesidades son bastante diferentes a las de los mayores, ya que tienen limitada su
capacidad de adaptacién en el desconocido contexto hospitalario." Para el nifio el hospital es
como un pais extranjero a cuyas costumbres, lenguaje y horario debe acostumbrarse”
(Zetterstrom,1984).

En esta misma linea, Scher y Mayseless (2000) entienden que el proceso de hospitalizacién en
el menor supone una experiencia muy estresante que puede provocar una desadaptacién en el
nifio. El cambio de ambiente en los nifios que son hospitalizados genera incertidumbre; hecho
que en personas adultas puede quedar expresamente manifiesto. De ahi la importancia de que
el personal sanitario, en especial el de enfermeria, observe los efectos que esta situacion

genera en el nifio, de forma que el proceso se torne menos traumatico y mas saludable
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(Cibanal y Noreia, 2011).

El papel de la familia y sobre todo el de la figura materna es un punto de referencia a
considerar. En un ambiente donde todos los profesionales son extrafios, su presencia puede
percibirse como una fuente protectora que le genere seguridad (Schmitz, 2005). Desde
enfermeria se entiende que el cuidado del nifio, bajo una atencion integral no puede quedar
limitado a las intervenciones medicamentosas o a las técnicas de rehabilitacion, sino que debe
ir mas alla, haciéndole participe de su propio proceso, sin olvidar en ningin momento a la

familia.

Ala luz de lo expuesto y una vez analizado en el tema desde una visién general, con la revision
bibliografica que se expone a continuacion se busca profundizar en los estudios mas recientes

que abordan la comunicacién entre el y la profesional de enfermeria y el nifio enfermo.

Como objetivos se proponen:
- Conocer las publicaciones de los ultimos afios sobre el tema (2002 - 2012).

- Identificar la aproximacion tedrica con la que se ha abordado el tema.

Metodologia

Diseno: Es un estudio observacional descriptivo sobre los articulos publicados en los ultimos

10 afios relacionados con la comunicacion entre el personal de enfermeria y el nifio enfermo.

Material y método: Para este estudio se ha llevado a cabo una revision bibliografica de la
literatura entre los afios 2002 y 2012. Se ha buscado informaciéon sobre la investigacion
publicada en revistas cientificas indexadas de las principales bases de datos bibliograficas en
Ciencias de la salud y realizado una busqueda manual de los documentos relacionados a
través de la referencias de los articulos seleccionados y una consulta de libros sobre el tema.
Las bases de datos consultadas han sido espafiolas (CUIDEN PLUS y LILACS), e
internacionales (MEDLINE). Los descriptores y operadores boleanos seleccionados en espafiol
fueron: comunicacion, nifio hospitalizado, nifio y enfermo, comunicacion y relaciéon de ayuda,
nifio y enfermedad, enfermeria pediatrica y comunicacién. En inglés se utilizaron los
descriptores: Child, Hospitalized; Pediatric Nursing, Pediatric nursing care, Nursing and child
and communication, Communication nursing and Children, Child and nurse, Disease children

and nursing care and comunication.

Como criterios de inclusién para la seleccion de estudios en esta busqueda bibliogréfica se
plantean:
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e Articulos obtenidos a partir de descriptores definidos para la busqueda, con
acceso a texto completo.

¢ Articulos o trabajos de investigacion publicados a partir del afio 2002.

¢ Articulos relacionados con la comunicacion, la enfermeria y la enfermedad en
el menor.

¢ Articulos escritos en espafiol, inglés y/o portugués.

Procedimiento

Se han revisado 65 articulos, de los que se han seleccionado 11 por cumplir los criterios de
inclusién y por su relevancia para los objetivos de la revisidon. La busqueda de la informacion
del presente trabajo transcurrido entre el 10/01/2012 hasta el 25/04/2012, en la cual solo

intervino un uUnico investigador.

Resultados

A continuacion se presentan los principales contenidos y datos que estas investigaciones han

aportado. Se han ordenado por orden cronolégico desde los mas actuales:

BASE DE DATOS

ESPANOLAS: RESULTADOS SELECCION ANO
DESCRIPTORES
CUIDEN PLUS
[cla=Nifio hospitalizado] 226

[cla=Comunicacion] 1594 Norefa — Pefia y Cibanal 2011
[cla=Pediatria] 1848 Suarez-Ramirez 2010
([cla=Comunicacion])AND([cla= Solares, Bezerra, Collet, 2010

Relacién de ayudal)) 22 Reichert, Pereira da Silva &

Gongalves
([cla=Nifio])AND([cla=Enfermed 2003
ad)]) 121 Serradas-Fonseca.

([cla=Enfermeria

pediatrica])AND([cla=Comunicac 6
ion])
LILACS
Nifo hospitalizado [Palabras] 720 De Freitas & Vignuda. 2011
Comunicacion [Palabras] 6598 Jansen, Santos & Favero. 2010
Pediatria [Palabras] 7374 Dolce, Jesus , Santos & Araujo 2010
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Nifio[Palabras]and enfermedad Ceribelli, Castanheira, Romano 2009
[Palabras] 13359 & Aparecida.

Enfermeria pediatrica [Palabras] Aparecida, Farias, Castanheira 2009

and comunicacion [Palabras] 14 &. Melo.
Da Silva, Castanheira, 2007

Capelani, Garcia, Falleiros &
Mendoza.
Se han omitido aquellos descriptores con cero resultados.

BASES DE DATOS

INTERNACIONALES: RESULTADOS SELECCION
DESCRIPTORES
MEDLINE (acceso PUBMED)

"Child, Hospitalized"[Majr] 3822

"Pediatric Nursing" 21240

"Pediatric nursing care" 10.606

"Nursing" and "child" and 1806
"communication”

Shin & White-Traut. 2005
"Communication nursing" and 1596
"Children"
"Child" and "nurse" 27257

"Disease children" and "nursing
care" and "comunication" 261

Se han omitido aquellos descriptores con cero resultados

Revision bibliografica

Finalmente han sido 11 articulos los que han cumplido con los criterios de inclusion:

Segun Norena y Cibanal (2011), de la relacién que se establezca con el personal de
enfermeria, quedaran condicionadas las respuestas ante el cuidado. Los nifios saben
diferenciar cuando la comunicacién que establece el profesional de enfermeria con la familia
les incluye a ellos y cuando no, incluso asumen la comunicacion entre adultos como mas
valida. A pesar de ello, Lapa y Souza (2011) entienden que durante el ingreso hospitalario

surgen en el escolar momentos de pasividad e inactividad, impidiéndole ejercer su
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independencia y autonomia. El menor puede entender el proceso asistencial como una
invasion de su privacidad al perder el derecho a controlar su cuerpo o ejercer sus propias
decisiones. Para el correcto desarrollo del nifio determinan como algo fundamental dar libertad
para transformar su mundo, convirtiéndose asi éste entorno en un ambiente menos hostil.

Lima, Silva, Collet, Reichet y Oliveira (2010) centran sus objetivos en el estudio de las
relaciones de un grupo de enfermeras con los familiares de nifios hospitalizados. Al ingreso del
menor, la falta de informacion que normalmente tienen los padres puede ser satisfecha por
profesionales de enfermeria. La enfermera pediatrica cuenta con una herramienta fundamental,
el dialogo, a través del cual puede lograr que la familia exprese sus sentimientos y les ayude a

comprender la nueva situacion.

A través de una investigacion sobre las relaciones entre enfermeros, pacientes infantiles y
padres, Shin y White-Traut (2005) determinan que la forma con la que la enfermera se
comunica inicialmente contribuye determinantemente en el asentamiento de un modelo
positivo de interaccién con el que reducir la ansiedad en los menores. Una forma de
desconectar y desviar la atencidon del menor a otro contexto es el juego terapéutico. La
existencia de una zona de recreacién supone en el menor una forma de diversién con la que
desviar su atencion. De acuerdo con este planteamiento, la risa y la alegria son estimulos que
contribuyen en los nifios al crecimiento, desarrollo asi como en la adopcién de
comportamientos positivos (Cibanal et al, 2010). En las mismas tesituras se mueven Dolce,
Pereira, Santos y Ajaujo (2010), que a través de un estudio descriptivo de una unidad
pediatrica, determinaron lo esencial que resulta el juego terapéutico en el desarrollo motor,
mental y social. Ven en el juego un medio de comunicacién por el que poder expresar

sentimientos y frustraciones.

Entre los beneficios que el juego terapéutico aporta durante los cuidados que se prestan en
enfermeria, Jansen, Santos y Favero (2010) identificaron una disminucion del estrés ante
procedimientos dolorosos, facilitando al profesional realizar las intervenciones sin obstaculizar
ni mostrar resistencia, asimilan y empiezan a comprender la realidad, mostrandose favorables a

participar activamente en su propio proceso.

Serradas (2006) destaca la relevancia que ocupa la musicoterapia en el nifio hospitalizado
desde una perspectiva terapéutica, a través de la cual se abren canales de expresién y
comunicacion, se desarrolla la escucha estimulando la creatividad y se modifican patrones de
conducta no adaptativos. Estas ideas son compartidas por Aparecida, Farias, Castanheira y
Melo (2009), que ven en el arte teatral por medio de payasos un medio humanizador del
contexto hospitalario. Coinciden con Serradas en que la musica, como forma de expresion,
permite al menor canalizar sus dudas y miedos. Incluso las posibilidades terapéuticas de contar

historias hacen que tanto lector como el oyente ganen en seguridad emocional, surgiendo
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sentimientos positivos para la superacion de dificultades.

Otro estudio se aleja del contexto hospitalario y enfoca su atencion en los momentos que pasa
el nifio en la sala de espera en el ambulatorio. Da Silva et al (2008) investigaron la necesidad
de poner en marcha estrategias como las salas de juego para romper el hielo. El nifio
aprovecha el tiempo socializandose con otros pequefios, pierde el miedo hacia ese ambiente
desconocido y favorece su participacion con el personal sanitario, mejorando la comunicacién
durante la consulta. En una linea de investigacion similar, concretamente en una clinica
pediatrica, se analizaron los efectos terapéuticos que la lectura libre o dirigida conseguia en los
nifos enfermos. Los menores participantes vieron en la lectura una oportunidad de aprendizaje,
una forma de pasar el tiempo y minimizar el estrés que les genera estar ingresados. (Ceribelli,

Castanheira, Romano y Aparecida, 2009).

El profesional de enfermeria, en el buen desempefio de su ejercicio, debe poner en practica
cuidados holisticos que aborden de forma integral todos los aspectos del nifio, dadas sus
condiciones de vulnerabilidad. Marian Serradas (2003) percibe cémo la ruptura del entorno
cotidiano en el menor a nivel familiar, social y escolar dada la falta de experiencias previas,
puede hacerle mella, marcandolo hasta el punto de modificar sus valores. En este contexto, es
la familia la que actia como principal soporte y punto de referencia para el pequeiio, por lo que

debe estar integrada a lo largo de todo el proceso.

Discusion

Con este estudio se ha pretendido conocer cémo afronta el nifio enfermo el proceso
comunicativo en el desconocido entorno sanitario al que se enfrenta. La situacion que se
plantea en la familia cuando un miembro padece una enfermedad se vive con gran
preocupacion, la cual aumenta, si cabe, cuando el enfermo es un hijo. Es entonces cuando
surgen las inquietudes, la desconfianza y los sentimientos descontrolados, en un ambiente
hospitalario ajeno, que provoca en la gran mayoria de los casos, tanto en el pequeiio como en
la familia, una fuente continuada de estrés. Quedan pendientes necesidades por cubrir. Es en
estos momentos cuando la enfermeria adquiere relevancia. La funcién de enlace que el
enfermero desarrolla entre el resto del equipo de salud y la familia, la convierte en una figura

imprescindible a lo largo de todo el proceso comunicativo.

Los avances en el desarrollo competencial de la profesidon enfermera se manifiestan en el
mayor protagonismo que dia a dia va adquiriendo la enfermeria pediatrica en su entorno

laboral. El buen trabajo diario es el que permite a la profesién ganar reconocimiento y respeto.
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A pesar de encontrar bastante bibliografia acerca de la hospitalizacién del nifio, en la mayoria
de los estudios se describe el proceso de la enfermedad en el menor desde la perspectiva de
los propios padres o de los profesionales sanitarios, dejando al pequefio en un segundo plano.
Seria interesante y enriquecedor la puesta en marcha de nuevos trabajos que den a conocer

las experiencias que sienten y viven los menores de primera mano.

Una gran parte de los estudios revisados se han realizado en servicios hospitararios por
enfermeros en unidades pediatricas. Conviene destacar que el ambito de trabajo de enfermeria
va mas alld del hospital. La atencion primaria quiza haya sido olvidada publicamente en
dentrimento de la atencidon secundaria, pero las actividades de prevencién que lleva a cabo
enfermeria en los centros de salud (elaboracion de programas sobre habitos saludables,
campafias antitabaquicas, fomentar practica de deportes...) son de gran transcendencia, mas
aun en edades jovenes. Las escuelas y los institutos también cuentan con un enfermero o
enfermera escolar. Pese a ser una figura poco conocida y no estar implantada en todas las
comunidades autdonomas espafiolas de forma simétrica, asume un papel relevante en la

promocion de la salud escolar.

Con el paso de los afios va ganando trascendencia el enfoque holistico, en detrimento del
biomédico. Esto se evidencia cuando empiezan a valorarse otros aspectos que van mas alla de
lo meramente biolégico. Asi, algunos de los estudios empiezan a considerar otros recursos
alternativos como la musicoterapia, concebida como una nueva ciencia, un instrumento de
desarrollo personal que abre otros canales de comunicacion, de expresion de nuestras
emociones y sentimientos que en las personas, especialmente en el nifio. Hasta puede ser un
complemento magnifico de los procedimientos rutinarios del propio hospital. Podemos afirmar
que la base de una buena recuperacion de salud empieza por establecer una correcta y eficaz
comunicacioén, teniendo en cuenta que el menor presenta ciertas peculiaridades que le hacen
unico, con unas limitaciones que hay que tener siempre presentes y que somos los

profesionales de la salud los que tenemos que adaptarnos a sus necesidades.

Conclusiones

—  La comunicacién es algo mas que mero dialogo. El lenguaje no verbal, como la expresion
corporal estan siempre presentes. Deben valorarse especialmente en la etapa infantil,
puesto que en ocasiones tienen dificultades en expresar sus pensamientos y sentimientos

mediante el empleo de las palabras.

—  Se han encontrado pocos estudios de investigacién que cuantifiquen las caracteristicas de

interaccion entre enfermeras y sus pacientes infantiles. En todos los articulos referentes a
S —
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la hospitalizacion del nifo, los autores coinciden en que supone una experiencia

potencialmente estresante para las familias y en especial al propio nifio enfermo.

— Una relacion positiva entre el profesional de enfermeria y el paciente infantil asi como la
participacion de éste ultimo en su propio proceso, son dos componentes esenciales para

que los cuidados enfermeros sean mas efectivos.

— Ala hora de establecer un proceso comunicativo con un paciente debe valorarse el factor
“edad”, pues el menor tiene las capacidades mas limitadas que las del adulto. En este
sentido, la enfermeria pediatrica ha de aprovechar como herramienta de trabajo el juego y
otros canales de expresion como medios de comunicacién entre el profesional sanitario y el
nino hospitalizado. Supone una oportunidad para comprender las necesidades vy

sentimientos que el menor manifiesta.

— Actualmente existen estrategias que ofrecen un ambiente mas acogedor, ayudando al nifio
a adoptar una actitud positiva. Un ejemplo es el teatro con payasos para sacar sonrisas y
olvidar el sufrimiento, la musica como forma de expresion o la lectura para estimular la

imaginacion, entre otras.
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