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Descripcion general

Para esta tercera iteracion de la conferencia Solutions for Comprehensive Cleft Care
(S4CCCQC), 37 profesionales de la fisura procedentes de 7 disciplinas y 23 paises se
presentaron como miembros de Grupos de Soluciones (SG). Inspirados por el impulso
generado en la conferencia CLEFT 2022 en Edimburgo (Reino Unido), su tarea fue
desarrollar y probar recomendaciones practicas para hacer avanzar la atencion
integral de las fisuras en paises de ingresos bajos y medios (PIBM) sobre los siguientes
temas:

e Empezando con resultados reportados por pacientes (PROs) (SGT)

¢ |Iniciandoy manteniendo grupos de apoyo para padres y pacientes (SG2)

¢ Integracion de la atencioén psicosocial en las especialidades de la fisura labio
palatina (SG3)

De enero a marzo de 2023, los miembros de los Grupos de Soluciones (SG)
participaron en un 'sprint' de 5 reuniones virtuales quincenales de 75 minutos para
investigar, desarrollar y probar hipdtesis, y prepararse para facilitar una mesa redonda
global en el S4CCC: Impulsando el aprendizaje a través de la colaboracion,
Conferencia virtual de investigacion el 23 de marzo de 2023. E 3
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Mas de 130 participantes, en su mayoria provenientes de las regiones PIBM,
contribuyeron al didlogo que se puede ver en su totalidad en el canal de
YouTube Circle of Cleft Professionals (CoCP).



https://www.youtube.com/channel/UCMWn2ipQCMJZg8bU53HIG_w
https://www.youtube.com/channel/UCMWn2ipQCMJZg8bU53HIG_w
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Introduccion

¢cPuedes oirlo? Es el sonido del progreso. El cuidado de las fisuras esta
evolucionando rapidamente, impulsado por apasionados profesionales de
PIBM y respaldado por aliados y colaboradores de PIA.

Las 11 ONG lideres que patrocinan el Circle of Cleft Professionals (CoCP)
merecen ser elogiadas por permitir que los miembros de multiples
movimientos de ONGs trabajen juntos de forma armoniosa en este foro
innovador. Sin duda, el resultado es una mejor atencidn para los pacientesy las
familias afectadas por la fisura.

Si bien solo unos pocos miembros de Solutions Group (SG) se habrian
considerado previamente expertos en los temas explorados en el S4CCC de
este ano, todos son profesionales experimentados en fisuras con un profundo
compromiso en el avance de CCC en contextos de PIBM. Merecen nuestro
agradecimiento por asumir esta desafiante iniciativa, con un reconocimiento
especial a nuestros 6 copresidentes de los SGs.

Nos inspira la respuesta considerable a la encuesta de investigacion de cada
SG. Nos sentimos impulsados por las recomendaciones de las directrices de
cada SG. Estamos asombrados por la energia y el entusiasmo de los
participantes en las Mesas Redondas. Todos deberiamos sentirnos orgullosos
de la evaluacion muy positiva de los participantes de la conferencia!

Esperamos que las recomendaciones de las Directrices de cada SG impulsen
el desarrollo de herramientas, investigacion, didlogo y el estimulo centrados en
PIBM.

Hugh Brewster y Neeti Daftari, anfitriones de S4CCC

en nombre del Circulo de Profesionales de la Fisura.

HUGH BREWSTER NEETI DAFTARI
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Resumen del
proceso 'Sprint’
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Conexién
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Exploracién Encuesta Analisis Recomendacién Facilitacion Consolidacién

Conexion - los miembros de los Grupo de soluciones (SGs), los copresidentes
y el equipo de apoyo se reunieron, establecieron expectativas compartidas
de participacion y comenzaron a revisar los recursos tematicos clave.

Exploracion - los SGs discutieron su aprendizaje, hicieron una lluvia de ideas
sobre preguntas clave e identificaron expertos para consultar.

Encuesta - los SGs consolidaron sus conocimientos sobre el tema,
priorizaron las preguntas de la encuesta y compilaron una lista de personas
para invitar a completar una encuesta.

Analisis - los SGs compararon las notas de sus entrevistas, el analisis de las
encuestas y comenzaron a formular recomendaciones de directrices.

Recomendacion - los SCs finalizaron sus recomendaciones y justificaciones.
Luego planificaron su presentacion en la mesa redonda.

Facilitacion - los SGs organizaron una mesa redonda de 75 minutos en la
Conferencia S4CCC de 2023.

Consolidacion - los SGs analizaron las discusiones de su Mesa Redonda,
consideraron los comentarios de los participantes y planearon capturar sus
recomendaciones finales en la Guia tematica en forma escrita.



Miembros SGs

La significativa inversiéon de tiempo y
conocimientos, sin olvidar el espiritu
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profesionales de la fisura a nivel
mundial hicieron posible tanto la Mesa
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DR. FELICITY KIM ROBERTSON
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FRANCISCA DR. B.
SALAZAR SUBRAMANIYAN
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Asesores
S4CCC

DR. MEKONEN ESHETE DR. GEORGE GALIWANGO

DR. FELICITY MEHENDALE PROF. ROOPA NAGARAJAN DR. DEBBIE SELL
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Resumen
retroalimentacion de
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practicas

Facilitar la
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muy probable que
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en el futuro
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CONTEXTO

¢Qué entendemos por "resultados
reportados por los pacientes"?

Las PROs son reportes que vienen directamente de los pacientes acerca
de como funcionan o se sienten en relacién a una condicién de salud y
su tratamiento, sin interpretacion de un médico o alguien mas.[1].

¢Por qué los resultados reportados por los pacientes son de
interés para los equipos de CCC de PIBM?
¢ Los PROs aumentan el compromiso del paciente y mejoran la adherencia al
tratamiento y los resultados para el paciente individual.
e Los PROs permiten a los equipos de CCC supervisar la atenciéon y evaluar los
cambios de protocolo.
e Los PROs facilitan la comparacion de resultados entre equipos, protocolos y
poblaciones.
e Los PROs recopilan datos con fines de auditoria e investigacion.
e Los PROs pueden incorporarse a los protocolos de CCC en los PIBM sin
grandes gastos

¢Como hemos elaborado estas recomendaciones?

Un grupo diverso de 13 profesionales de la fisura participaron en un "sprint" de
investigacion de 3 meses que incluyd una encuesta global que fue completada
por 130 profesionales de la fisura de 39 paises. Las siguientes recomendaciones
se presentaron y debatieron en la Conferencia S4CCC de marzo de 2023.

[1] Valderas IJM, Kotzeva A, Espallargues M, et al. Qual Life Res 2008:179-193


https://solutions4ccc.com/
https://solutions4ccc.com/
https://solutions4ccc.com/about/

RECOMENDACION

H#1

Empiece animando a todos los profesionales CCC de su equipo a
hacer preguntas abiertas [2] a los pacientes y sus familias sobre el
tratamiento que han recibido hasta la fecha. Ofrezca un espacio
para que los profesionales del CCC compartan lo que escuchan
de los pacientes/familias y discutan juntos lo que puede
significar.

Nota: Piense detenidamente quién debe plantear al paciente/padre
estas preguntas abiertas. Si es posible, no debe ser el medico tratante.

La investigacion ha demostrado que la atencidén centrada en la persona [3]
produce mejores resultados y que los resultados reportados por los pacientes
(PROs) pueden aumentar el involucramiento del paciente en su atencion y
mejorar la toma de decisiones compartida.

[[2] Una pregunta abierta no puede responderse con un simple "si" o "no". Las preguntas abiertas
se utilizan para fomentar el debate, la exploracion y el intercambio de opiniones.

[3] La atenciéon centrada en el paciente sitla a la persona en el centro de su atencion. Hace
hincapié en la importancia de comprender y abordar las necesidades, preferencias, valores y
objetivos Unicos de cada paciente.

(o)

Uso de los PROS por profesionales : PAI vs. PIBM
(n=130) 1[0)



RECOMENDACION

H2

Ofrezca oportunidades para que todos los profesionales
de CCC de su equipo aprendan sobre los PROs como
medio para mejorar los resultados de los pacientes y
minimizar la carga asistencial. Revise y discuta escalas
PROs comunes en uso a nivel mundial y como podrian
aplicarse en su equipo.

Nota: La mayoria de los encuestados que actualmente utilizan PROs los
utilizan con fines clinicos con pacientes individuales. La investigacion y el
andlisis basados en cohortes serdn un proximo paso prometedor.

e El 99% (n=130) de los Profesionales FLAP dicen que los PROs son una
herramienta "importante" o "muy importante" para la gestion del cuidado
de la fisura.

e Cerca del 50% de los encuestados de PIBM no estan familiarizados con
ninguna escala PROs publicada.

25%

12% (1%

Importancia de los PROs en el manejo de pacientes
con FLAP: PIA vs. PIBM 11
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Seleccione

Justificacion

"Las PROs son reportes que vienen
directamente de los pacientes acerca de como
funcionan o se sienten en relacion a una

condicion de salud y su tratamiento, sin
interpretacion de un médico o alguien Mas."



https://qportfolio.org/cleft-q/
http://www.csu.edu.au/research/multilingual-speech/ics

RECOMENDACION

H4

Garantizar que se asignan el tiempo y los recursos
adecuados para recopilar los datos y que se dispone de
apoyo psicosocial para los pacientes/familias mientras
completan las evaluaciones PROs.

e |Los padresy los pacientes pueden sentirse angustiados al
responder a las preguntas del PRO, sobre todo si no estan
satisfechos con sus resultados clinicos.

e Los PRO requieren tiempo adicional para que los pacientes/padres
los completen, y tiempo adicional del personal para administrar y
documentar los resultados.

¢ Los equipos de fisuras necesitan tiempo para seleccionar las escalas
PROs apropiadas, desarrollar sistemas para revisar y discutir los
resultados y considerar cambios en el protocolo como resultado de
los hallazgos de los PROs.




RECOMENDACION

HS5

Establezca hitos para la evaluacion de los pacientes y
planifigue que todo el equipo de CCC revise los éxitos y
los retos de |la aplicacion. Analice periddicamente los
datos que vayan surgiendo y considere las
implicaciones para su atencion en equipo.

e Empiece poco a poco y céntrese en objetivos alcanzables, en lugar
de intentar implantar un programa a gran escala de golpe. Esto
puede ayudar a garantizar que el programa sea viable y sostenible, y
puede ayudar a crear impulso y apoyo para nuevas mejoras a lo
largo del tiempo.

e La aplicacion de los PRO debe ser un proceso iterativo, con
oportunidades continuas de aprendizaje y mejora.

e Sise adopta un enfoque centrado en el paciente y se implica a éste
y a su familia en el proceso, es posible lograr mejoras significativas
en los resultados y las experiencias de los pacientes.




PRESENTADO POR

(") circle
'. of cleft professionals

Los grupos de sondeo (Focus Group) pueden ser una herramienta muy Util a la kR
hora de poner en marcha el uso de los PROs: desarrollar la capacidad de facilitar
estos debates dentro de su equipo le reportara beneficios. Para garantizar una
opinién sincera de los pacientes y familiares, considere la posibilidad de nombrar
a un personal médico no tratante para esta funcién. Recuerde que las
enfermeras, los psicologos, los trabajadores sociales (y otros miembros del
equipo multidisciplinar) o los grupos de apoyo a pacientes pueden proporcionar
apoyo emocional y un entorno sin prejuicios para que los pacientes se expresen.
El seguimiento a largo plazo de los PROs puede proporcionar informacion valiosa
tras el alta del paciente. En general, es necesaria una financiacion adecuada
para la implantacion, educacién y seleccion de los PROs.

Recursos adicionales

» Grabacidn en video de la mesa redonda del Grupo de Soluciones 1 en el
canal YouTube de CoCP
» |CHOM: Medidas de resultados centradas en el paciente
» Otras escalas de resultados comunicados por pacientes/cuidadores:
o (Enfoque en los resultados de la comunicacién en menores de seis
anos)
o Evaluacidn de la participacidn y la actividad verbal de los nifos
(SPAA-C)
o VELO: Una medida de calidad de vida para la insuficiencia
velofaringea
o Analisis resumido de articulos relacionados con CLEFT-Q -1
o Anélisis resumido de articulos relacionados con CLEFT-Q - 2

LEFT Clet

bridging the gap Kinderhilfe e.V. Organisation

- Deutsche -
AT e R

FUNDACION clobal s N
GANTZ Smile

Hospital del nifio con fisura

Craniofacial Foundation

Noordhoff operation@Smile

Foundation

—

gARAé 9/. é SmileTrain fééés


https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://connect.ichom.org/patient-centered-outcome-measures/cleft-lip-palate/
https://connect.ichom.org/patient-centered-outcome-measures/cleft-lip-palate/
https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://www.canchild.ca/en/resources/304-focus
https://www.canchild.ca/en/resources/304-focus
https://www.csu.edu.au/research/multilingual-speech/spaa-c
https://www.csu.edu.au/research/multilingual-speech/spaa-c
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4074517/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4074517/
https://youtu.be/bfA8glOC0Ew
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/CLEFT-Q-Articles-Analysis-1.pdf
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/CLEFT-Q-Articles-Analysis-1.pdf
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/CLEFT-Q-Articles-Analysis-Summary.pdf
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/CLEFT-Q-Articles-Analysis-Summary.pdf
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¢Por qué los Grupos de Apoyo a Padres y Pacientes) son de
interés para los equipos de CCC de PIBM?

Los Grupos de apoyo de padres son un recurso adicional que apoya a padres y pacientes de una
forma estructurada y Unica. Los grupos de apoyo de padres también pueden ayudar los esfuerzos
de cabildeo de las fisuras y concienciar a la comunidad, basandose en las experiencias vividas por
sus miembros. También pueden ejercer una presion eficaz para mejorar los recursos destinados a
la atencion de las fisuras.

¢Qué entendemos por "Grupo de Apoyo a Padres y Pacientes"?

Los padres y las personas se apoyan mutuamente con empatia a través de una estructura
organizativa que también presta apoyo a un equipo local FLAP.

¢ Como hemos elaborado estas recomendaciones?

Un grupo diverso de 12 profesionales de las fisuras participaron en una investigacion de 3 meses
('sprint)' que incluydé una encuesta global completada por 190 profesionales FLAP. Se distribuyd
una segunda encuesta que recibid 182 respuestas de personas de 39 paises que han tenido acceso
a la atencidn de fisuras. El andlisis de las encuestas dio forma a las recomendaciones que se
presentaron y debatieron en la Conferencia S4CCC de marzo de 2023.



https://solutions4ccc.com/findings-2023/
https://solutions4ccc.com/findings-2023/
https://solutions4ccc.com/about/

RECOMENDACION

Recomendacion

Aumentar la concienciacion
entre los equipos FLAP sobre Ia
importancia de los Grupos de
apoyo de padres.

Justificacion

e | 0os equipos locales FLAP suelen ser el principal canal para los
pacientes/familias

e Los equipos FLAP son clave en la atencién a las fisuras

e Solo un tercio de los encuestados conocia la existencia de un grupo
de apoyo de padres local reconocido.

Nota: Los Grupos de padres pueden mejorar los resultados del equipo
FLAP al mejorar la inversion de la familia/paciente en los planes de
cuidado a lo largo del tiempo. También pueden ser un gran recurso
para el equipo de FLAP en la sensibilizacion y, en ultima instancia, la
ampliacion de la prestacion de atencion.

El 98% de los profesionales sanitarios encuestados cree que los
grupos de apoyo de padres pueden mejorar la vida de los nifios
con fisura.




RECOMENDACION

H2

Recomendacion
Concienciar a las familias
afectadas por la fisura de las
formas en que los Grupos de
padres pueden mejorar la
atencion.

Justificacion

e Los pacientes y sus familias a menudo no son conscientes de su
papel unico y potencialmente importante en el apoyo a los equipos
locales FLAP.

e | os contactos entre pares proporcionan apoyo emocional y practico
en la atencion a las fisuras.

Nota: Los encuestados destacaron las ventajas de los Grupos de padres,
especialmente en la orientacion a las madres primerizas, en el apoyo
nutricional a las fisuras y en el intercambio de experiencias personales.

Ayudan a comprender mejor las fisuras y a que mi hijo tenga
confianza en si mismo.




RECOMENDACION

Recomendacion
Proporcionar una guia paso
a paso sobre como iniciar
un Grupo de padres.

Justificacion

Los Grupos de padres suelen estar impulsados por padres voluntarios
apasionados. Puede ser dificil ponerlos en marcha y mantenerlos. Los
grupos informales, arraigados en las redes sociales, son mas faciles de
poner en marcha, pero pueden carecer de la responsabilidad y la
estructura formal de una entidad reconocida oficialmente.

Nota: Es una buena practica designar a un coordinador/promotor que
impulse el proceso.

Mads de tres cuartas partes de las personas vinculadas a un
grupo de apoyo de padres afirmaron que su grupo no recibia
financiacion.




RECOMENDACION

Recomendacion

Los equipos FLAP y los Grupos de
apoyo de padres pueden colaborar
para cerrar las brechas en la atencion.

Justificacion

Los Grupos de padres pueden desempefar un papel en la identificacion
de las carencias de servicios que experimentan los padres y los
pacientes. Trabajando en estrecha colaboracion con el equipo FLAP, los
voluntarios de los grupos de padres también pueden contribuir a llenar
estas falencias.

Nota: En algunos contextos de PIBM, los problemas de alimentacion y
nutricion adecuada son areas en las que un Grupo de padres puede
ayudar a garantizar que la informacion llegue a las familias que mas la
necesitan.

Queremos mejorar nuestras estrategias de apoyo para poder
tener un mayor impacto en nuestra comunidad.




RECOMENDACION

HS

Recomendacion
Mantener el apoyo entre pares
a través de recursos y centros
de comunicacion en linea.

Justificacion

El acceso a un recurso en linea multilingue "Grupos de apoyo de padres
101" seria beneficioso en muchos PIBM. La posibilidad de compartir
informaciéon y de descargar herramientas seria un activo bienvenido.

El 100% de los encuestados de los grupos de pacientes actuales
estan interesados en conectarse con otros grupos de apoyo
FLAP.



PRESENTADO POR

N circle

PROXIMOS PASOS

Las recomendaciones tienen como objetivo mejorar la concienciacion sobre la
eficacia de los Grupos de apoyo a padres y pacientes para familias afectadas por
las fisuras en una amplia variedad de contextos. Tanto si ya ha organizado un grupo
de apoyo con la participacion de un equipo de atencién FLAP, como si su grupo de
voluntarios estd tratando de iniciar un grupo, jesperamos que estas
recomendaciones desencadenen un progreso sostenible!

En el futuro, nos entusiasma la idea de poner en marcha iniciativas piloto para
ampliar los Grupos de apoyo padres en contextos de PIBM. También acogemos con
satisfaccion nuevas investigaciones sobre el impacto de los Grupos de padres en
los resultados de los pacientes de los equipos locales de atencién a las fisuras.

AUTORES

Copresidentes Miembros

Dra. Diana Bohérquez Benitez, Cirugia Dra. Felicity Mehendale, Cirugia

Gareth Davies, ONG Kim Robertson Smith, ONG
Francisca Salazar, Ortodoncia

Miembros Dr. B. Subramaniyan, Fonoaudiologia

Zainal Ahmad, ONG
Dra. Marina Campodonico, Odontopediatria
Javier Cornejo, Fonoaudiologia

Helena Cullis. ONG

Linus Lee, ONG

Dra. Daisy Masis, Odontologia

Apoyo
Yalexis Barr, ONG
Kristian Wykes, ONG

Recursos adicionales

Haga clic para acceder a

Soluciones grupo 2 mesa redonda
Key Components of a Thriving PSG
Patient-Centred Care

Parent Contact Handbook
clapa.com

cleftfriends.co.za
smilefoundationsa.org

clapam.org.my, b Deutsche —
A@gs éLEH‘ LE Ftll' QCleft
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https://youtu.be/2TGQBVe4pFw
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/SG_2_Article_1-Key_Components_of_a_Thriving_Patient_Group.pdf
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/SG_2_Article_4_Patient_Centred_Care.pdf
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/SG_2_Article_2-Parent_Contact_Handbook.pdf
https://www.clapa.com/
https://cleftfriends.co.za/
https://smilefoundationsa.org/
https://clapam.org.my/

- .. Collaborative
Research

Grupo de Soluciones 3
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ESPECIALIDADES DE LA
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CONTEXTO

¢Qué es la "atencion psicosocial"?

Psicosocial se refiere al "desarrollo social, cognitivo y psicolégico de un individuo §
interaccion con su entorno". La atenciéon psicosocial es el apoyo prestado para ayuda
a satisfacer las necesidades mentales, emocionales, sociales y espirituales de los
pacientes con fisura y sus familias.

¢Por qué es importante la atencion psicosocial para los equipos
CCCen PIBM?

Los estudios sugieren que es probable que las personas con fisura sean vistas de
forma diferente y pueden experimentar obstaculos sociales. Las personas con fisura
suelen tener algun tipo de anomalia facial o cicatriz que puede limitar su interacciéon
social e impedirles desarrollar todo su potencial.

Las creencias poco favorables sobre la fisura en algunos contextos de PIBM pueden
representar una limitacién adicional que hay que superar. Ademas, las familias
pueden experimentar dificultades para aceptar a su hijo a la luz del estigma
comunitario sobre la afeccion de su bebé.

¢Como hemos elaborado estas recomendaciones?

Un grupo diverso de 11 profesionales de la fisura participaron en un "sprint"
de investigacion de 3 meses que incluyd una encuesta global completada
por 130 profesionales FLAP de 39 paises. Estas recomendaciones se
presentaron y debatieron en la Conferencia S4CCC de
marzo de 2023,
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RECOMENDACION

H#1

Mejorar la concienciacion
sobre el estigma hacia las
fisurasy el conocimiento de las
fisuras por parte de la comunidad

Es posible que en muchos paises de ingresos bajos y medios (PIBM) no se
conozcan bien las fisuras. La prevalencia del estigma y los mitos sobre |a fisura
pueden retrasar o disuadir a las familias de buscar tratamiento. El estigma
social también puede crear tensiones entre los padres y limitar la autoestima
de los propios pacientes.

La concienciaciéon sobre la fisura puede realizarse a través de mensajes en las
redes sociales, anuncios en la radio, actividades de divulgaciéon en la
comunidad y visitas a colegios para trabajar con profesores y compaferos de
un paciente.

Las iniciativas de concienciacion de la comunidad sobre la fisura y la atencién
psicosocial informada a pacientes y familiares son estrategias que pueden
complementarse mutuamente.




RECOMENDACION

Ofrecer formacion
psicosocial a todo el equipo
FLAP

Cada miembro del equipo puede beneficiarse de una formacién estandarizada
impartida por un profesional psicosocial que utilice un enfoque basado en |a
evidencia. Esta formacién debe centrarse en funciones especificas,
responsabilidades definidas y lineas claras de comunicacion dentro del equipo.

Dar a conocer la integralidad de la atencion psicosocial dentro del tratamiento
de la fisura contribuye a limitar los prejuicios de la comunidad sobre el acceso a
este tipo de apoyo. La atenciéon psicosocial también promueve la aceptacion
por parte del paciente de los planes de tratamiento de la fisura, reduce los
riesgos de abandono del tratamiento y limita los procedimientos innecesarios.

Las normas comunes de practica psicosocial dentro de los equipos de CCC
garantizan que la atencién psicosocial se valore por su contribucion a la mejora
de los resultados, asegurando una mejor calidad de vida para los pacientes.




RECOMENDACION

HS3

Abogar por un mayor
apoyo psicosocial para
pacientes y familiares.

La administracion hospitalaria y los lideres de la comunidad deben reconocer
las ventajas de la atenciéon psicosocial y reforzar su prestacion. Los gobiernos
locales, el sector privado y las ONG pueden facilitar la expansion del apoyo
psicosocial a pacientes y familiares financiando tanto la formacién del personal
como la ampliacién de los servicios psicosociales.

La literatura académica que destaca la relevancia e importancia de la atencion
psicosocial puede ser una herramienta Util para incorporar la gestion y abogar
ante los financiadores.




RECOMENDACION

H4

Participar en la
investigacion y el
desarrollo psicosociales

AUn queda mucho trabajo por hacer para identificar las falencias en la atencion
a los pacientes de los PIBM y avanzar hacia un enfoque basado en la evidencia.
Confiamos en que compartir la investigacion psicosocial contemporanea sobre
las fisuras genere un mayor apoyo a la atencion psicosocial y mejore la calidad
del tratamiento proporcionado.

La creacion, traduccion, validacion y empleo de herramientas de deteccion
psicosocial contribuiran a basarse en evidencia.

Ademas, la identificacion de vinculos entre las herramientas existentes de un
equipo FLAP para evaluar los resultados y las herramientas psicosociales
facilitara la formacion de los profesionales de la salud. Algunas herramientas
estan actualmente limitadas a una disciplina o region del mundo, pero pueden
tener aplicabilidad en otros campos o regiones.




PRESENTADO POR

La mesa redonda dejé claro que una atencién psicosocial eficaz requiere un esfuerzo
de equipo. El objetivo de cualquier equipo no debe ser que un solo profesional trabaje
aislado. La atencion psicosocial debe motivar a padres y pacientes para que sigan el
tratamiento, asistan a sus citas y participen activamente en ellas.

La atencioén psicosocial comienza con los padres tan pronto como se detecta la fisura
y continda durante todo el tratamiento. La eleccién de palabras y acciones por parte
de los médicos desde el momento del nacimiento es un componente de la atencién
psicosocial. La atencidn psicosocial reduce las cirugias innecesarias y contribuye a la
eficacia de los planes de atencion.

El objetivo de este documento es ofrecer recomendaciones que faciliten la
integracion psicosocial en los equipos de atencidn a las fisuras. Puede servir como
punto de partida para las discusiones dentro de su equipo, con la direccion del
hospital o con los financiadores.
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