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Resumen: Aunque el derecho a participar de ninos, ninas y adolescentes se ejerce
en algunos lugares como la familia, la escuela y otros, existen otros espacios como
los servicios de salud donde es necesario ampliar su implementacion. El presente
articulo es un reporte de una experiencia de consulta infantil, con enfoque de
derechos, realizada durante los meses de julio a septiembre del 2010 en la lu-
doteca del Area de Quimioterapia Ambulatoria (AQuA) del Instituto Nacional de
Pediatria (INP) —una institucién de salud de tercer nivel-. En la consulta particip-
aron 18 ninos, ninas y adolescentes de 6 a 16 anos de edad (61% del sexo mascu-
lino y 39% del sexo femenino), quienes opinaron e hicieron planteamientos en
relacion con la atencién médica que reciben y sobre sus necesidades. El ejercicio
sienta un precedente en la aplicacion de técnicas de consulta con enfoque de
derechos entre la poblacién infantil atendida en instituciones de salud y un ali-
ciente para evaluar y mejorar los servicios de salud que recibe este sector.

Palabras clave: participacion infantil y juvenil, servicios de salud, hospital
pediatrico, derechos de la ninez, Convencion de los Derechos del Nino.

.ﬁ .‘.
dl Médico pediatra por la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM), especialista en

Atencion Integral al Nino Maltratado en el Instituto Nacional de Pediatria (INP), miembro de la
Clinica de Atencion Integral al Nino Maltratado (CAINM). Diplomado en Derechos de la Infancia
y Adolescencia y doctorante en Ciencias en Salud Colectiva por la Universidad Auténoma Metro-
politana plantel Xochimilco. Contacto: perezgab@prodigy.net.mx.

* Licenciada en Psicologia por la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM). Profe-

sora adscrita el servicio de escolaridad del Instituto Nacional de Pediatria (INP) y encargada de la
ludoteca del Area de Quimioterapia Ambulatoria (AQuA). Contacto: arenitas_gpe@yahoo.com.mx.

Rayuela

171



REevisTA IBEROAMERICANA

Introduccion

odavia es necesario profundizar en la manera en que se adecuan los servicios

de salud, en especial los hospitales pedidtricos, para garantizar el ejercicio ple-

no de los derechos de la ninez y la adolescencia que es atendida, por ejemplo: a
la educacién, al juego y a la salud. Aunque se han intentado implementar estrategias
de PIJ dentro de los servicios de salud, son pocos o nulos los planteamientos basados
en el enfoque de derechos humanos. La consulta a ninos y ninas es todavia un cam-
po virgen dentro de los servicios de salud en nuestro pais.

Se exploro la factibilidad de realizar procesos de participacién y consulta infantil
en el ambiente hospitalario pedidtrico y conocer los retos y oportunidades que im-
plica una actividad de este tipo. Asi mismo, se buscé sentar un precedente en cuanto
a la aplicacion de técnicas de consulta con enfoque de derechos entre la poblacion
infantil atendida en instituciones de salud.

El objetivo general' fue conocer la opinién y propuestas de ninos, ninas y ado-
lescentes que acuden al INP, con respecto a la atencién que reciben y al hospital en
general, a través de una actividad de participacién infantil con enfoque de derechos
acorde a su etapa de desarrollo.

La participacion infantil con enfoque de derechos

La participaciéon como principio fundamental de los derechos de la ninez, ha ini-
ciado un proceso de cambio que reconoce a los ninos, ninas y adolescentes como
sujetos activos de derechos, con capacidad para opinar en todos aquellos asuntos
que les afectan, incluyendo el de la salud. La participacion infantil ejercida como
derecho puede tener gran potencial transformador, pues hace posible la construc-
cion de ciudadania desde la ninez, lo cual fortalece la democracia, la promocién del
desarrollo con equidad y el respeto por la justicia y la paz.

Los procesos de participacion representan un desafio para las politicas publicas e
implican revisar practicas culturales y sociales, principalmente en el mundo de las y
los adultos. Esto incluye a los servicios de salud y en especial a aquellos en donde se
atienden a ninos, ninas y adolescentes. Arnillas y Pauccar (2006), define la PI] como:

El derecho de opinar ante los otros y con otros, de hacer que sus voces sean
tomadas en cuenta seriamente y asumir responsablemente, segin su grado
de madurez y desarrollo, decisiones compartidas en asuntos que afectan sus
vidas y las de sus comunidades.

La participacion infantil es uno de los cuatro principios rectores de la Convencién
de los Derechos del Nirio (CDN) establecida en 1989. El articulo 12 instituye el derecho
individual de todos los ninos y ninas a expresar sus puntos de vista libremente, mien-
tras que el 15 agrega derechos para la participaciéon colectiva. Adicionalmente, el

! El presente reporte es resultado de la actividad del Diplomado de Derechos de la Infancia y Adolescencia
realizado en el 2010 en la UAM plantel Xochimilco y la Universidad de Valencia, Espana, en cuyo marco se
realiz6 el presente proyecto. Queremos agradecer a las profesoras Martha Zanabria y Minerva Gémez
Plata, Coordinadoras del Diplomado Derechos de Infancia y Adolescencia, asi como a la Profesora Ruth Rodri-
guez Terrazas, Directora del Servicio de Escolaridad Hospitalaria del INP, a las autoridades del INP enca-
bezadas por el entonces director, el Dr. José Solomon Santibanez y a las y los companeros del diplomado.
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articulo 12 obliga a los Estados Parte a garantizar que las opiniones de la ninez sean
solicitadas y consideradas en todos los asuntos que afecten sus vidas. De acuerdo con
Horna, P. (2006), “[la participacion infantil] involucra no sélo a los gobernantes
sino también a todos aquellos que estén relacionados de una u otra manera con
ninos y adolescentes, vale decir padres de familia, maestros, autoridades locales, ins-
tituciones publicas y privadas”.

Por lo tanto, los servicios de salud también estin obligados a velar por el cumpli-
miento del derecho ala participaciéon de ninas, ninos y adolescentes. Otro aspecto li-
gado al concepto de participacion se menciona en el articulo 15: “(...) los derechos
del nino a la libertad de asociacién y a la libertad de celebrar reuniones pacificas”.
Junto con los articulos 12y 13, este derecho concibe a la ninez y adolescencia como
miembros activos de la sociedad.

Participacion infantil en México

El 13 de diciembre de 1999 se aprob6 en la Camara de Diputados una reforma al
articulo 4° Constitucional relativa a los derechos de la ninez. Un elemento constitu-
tivo del principio del interés superior de la niriez, proclamado en la CDN, es el derecho
del nino o la nina a manifestar su opinioén y a que ésta sea escuchada en aquellos
asuntos que les afectan.

El concepto de “protagonismo infantil” considera a los ninos, ninas y adolescen-
tes como personas con iguales derechos, con capacidades y valores particulares, par-
ticipantes de su propio proceso de crecimiento y desarrollo personal y social. Difiere
de la participacién como presencia decorativa o individual, pues estd necesariamen-
te asociada a la idea de transformacién del conjunto social. La participacion es un
elemento importante para el desarrollo de la ninez y la construccion de ciudadania.

Ser escuchado se acompana del deber de escuchar a los otros; de esta forma
el nino y la nina se educa en la diversidad y la tolerancia de una forma practica y
activa. Incluir la opinién de la ninez en el diseno de las politicas publicas no sélo es
importante por los aportes que ésta pueda realizar desde su propia experiencia, sino
también para que experimente un sentimiento de pertenencia al proyecto colectivo.

En los servicios de salud esto podria tener implicaciones en el apego y el éxito
terapéutico y por lo tanto para el cumplimiento de los objetivos de un sistema de
salud de calidad. La opinion de la ninez habra de ser tenida en cuenta con base en
el nivel de entendimiento que ésta pueda tener con respecto al asunto en cuestion.
Esto tiene estrecha relacion con la edad y madurez del nino y la nina, pero también
con otros factores que deben ser tomados en cuenta al disenar procesos de partici-
pacion. En esta experiencia, la enfermedad de base de los ninos, ninas y adolescen-
tes fue un elemento a considerar, pues no se trata de una condicién estdtica o unica
sino un proceso fluctuante y dinamico.

El enfoque de derechos en los servicios de salud

El cambio de paradigma, del “menor objeto de tutela del Estado” a “nino sujeto de
derechos”, ha cobrado fuerza en el campo del derecho a la salud. Esto se traduce en
un largo proceso de incorporacion de los llamados “derechos del nino hospitaliza-
do” en diferentes paises e instituciones, incluyendo México, con el aval de organi-
zaciones como la Asociacion Latinoamericana de Pediatria (ALAPE) vy las asociaciones de
los paises miembros de la region.
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De los derechos de la nifiez hospitalizada al enfoque de derechos
en la atencion pediatrica

La Carta Europea de los Derechos de los Nifios Hospitalizados proclama un conjunto de de-
rechos y obligaciones de las instituciones de salud con relacién a la ninez enfermay
sus familias. La mayoria de los derechos estan dirigidos a garantizar el derecho a la
salud. La Carta Europea ha sido la base para desarrollar guias similares en paises de
todo el mundo, incluyendo los de América Latina. En ella no se encuentra explici-
tamente contemplado el derecho a la participaciéon y a que los ninos y ninas sean
tomados en cuenta. La PIJ es todavia muy reciente en el ambito médico sanitario, a
pesar de existir un movimiento mundial que promueve la vision de la ninez como
sujetos sociales, con capacidad para participar activamente y aportar en los asuntos
que les conciernen. Los primeros estudios sobre PIJ en los servicios de salud pro-
vienen de ambitos distintos al médico, tales como la enfermeria y la salud mental,
la puericultura y los servicios de escolaridad hospitalaria. Dichas aportaciones estan
encaminadas a incluir a los pacientes pediatricos y sus familiares en el proceso de
atencion a la salud y no tanto en procesos de consulta o la aplicaciéon de un enfoque
de derechos propiamente dicho.

En el ambito pedidtrico son cada vez mas las iniciativas encaminadas a favore-
cer la participacion de los padres de los ninos y ninas en la atencion médica y la
inclusién social o la participacién comunitaria de la poblaciéon en los procesos de
atenciéon médica (totalmente dirigidos a satisfacer las demandas y objetivos institu-
cionales y en menor grado los derechos de los usuarios de estos mismos servicios).
La participacion infantil en el ambito de la medicina, en un sentido mas amplio, va
mas alla de la relacién médico-paciente o del proceso de atencion a la salud, es un
concepto realmente novedoso dentro del campo de la atencién a la salud.

La consideracién de los derechos de la ninez ha llevado a la reflexion y deba-
te sobre los limites y alcances de la autonomia y la capacidad de los ninos, ninas
y adolescentes para participar en actividades inherentes a las tareas de atencion e
investigacion de tipo médico (diagnéstico, tratamiento, participacién en protoco-
los de investigacion). Los aspectos bioéticos de la participacion en la toma de de-
cisiones sobre procedimientos de diagnoéstico, inicio, continuacién o término de
un tratamiento o el consentimiento informado en la inclusién en protocolos de
investigacion son algunos de los temas derivados de la incorporacion del enfoque
participativo de derechos de la ninez en el ambito médico.

Por supuesto que su aplicacion enfrenta dudas, reticencias y obstaculos por parte
del personal de salud, padres de familia, autoridades e investigadores, incluso de
los propios menores de edad, pues implica asumir una posiciéon poco habitual de
relacion con figuras de autoridad, como son los miembros del personal de salud,
en especial el médico y la enfermera o el hospital mismo. Esto obliga a remontar
representaciones no sélo en la poblacion infantil sino en los padres o tutores, que
los limitan para decidirse a participar en los procesos de atenciéon médica de una
manera mas equitativa y horizontal en relacién con las instituciones de salud, sean
publicas o privadas, que por lo general se caracterizan por la asimetria de poder y un
modelo de relacion vertical, altamente jerarquizado y en ocasiones hasta autoritario.

Las asociaciones médicas, en particular las de orden pediatrico, han comenzado
a incorporar los conceptos de participacion y consulta infantil y adolescente. EI 2
de diciembre del 2000, la ALAPE, reunida en Montevideo, reafirmo su adhesion a
los principios de la CDN a través de la Declaracion de Montevideo sobre los Derechos de los
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Ninos, en la cual ratifica el interés por cumplir y hacer cumplir los derechos estableci-
dos en la CDN, destacando el de participacion y expresion de la ninez y adolescencia
y su ejercicio en al ambito de la relacién médico-paciente. Dicho proceso implica
cambios estructurales y organizativos que rebasan la voluntad de iniciativas indivi-
duales y aisladas, por lo que deben ser parte de politicas publicas integrales que rijan
al sistema nacional de salud.

En México, las asociaciones de profesionales de la pediatria han comenzado a
incorporar a su discurso la necesidad de defender y aplicar los derechos de la ninez
y la adolescencia, aunque muchas veces esto se restringe a actividades de orden asis-
tencial y de investigacion sin ir mas a fondo e incorporar la opinioén de los menores
de edad en la planeacion, disenio y evaluacion de los procesos de atencion médica. Al-
gunos ejemplos son la Academia Mexicana de Pediatria y la Sociedad Mexicana de Pediatria,
que han organizado actividades como foros de participacion infantil —en el marco de
congresos—y reuniones nacionales como el realizado en 2007 en la ciudad de México.

Ejercer la participacion infantil en una poblacién de pacientes pedidtricos es
un reto especial, pues se trata de un grupo de personas con caracteristicas especi-
ficas que requieren de estrategias, de acuerdo con su especificidad y necesidades,
que permitan garantizar todos y cada uno de sus derechos, mismos que por su con-
dici6én de enfermedad pueden ser vulnerados o incumplidos. En este sentido, la
institucion hospitalaria podria ser un espacio privilegiado, donde los ninos, ninas y
adolescentes pudieran ejercer sus derechos, lo cual contribuiria de manera positiva
a su desarrollo, a través de procesos de construcciéon de la autonomia, ejercicio de
la ciudadania, mejoria de su autoestima y provision de herramientas, favoreciendo
el proceso de resiliencia, sobre todo en poblaciones con situaciones especiales, por
ejemplo las victimas de maltrato infantil.

Derechos de la nifiez y calidad de los sistemas de atencion a la salud

Es necesario incluir la opinién de las y los usuarios en los procesos de mejoramiento
de la calidad de los sistemas de salud. En un hospital pedidtrico las y los usuarios fi-
nales del proceso de atencion son los ninos, ninas y adolescentes. En este sentido, se
deben tomar en cuenta las caracteristicas particulares de expresion y participacion
de esta poblacion, evitando aplicar instrumentos para adultos o enfocados —exclusi-
vamente— para fines institucionales. La participacién infantil con enfoque de dere-
chos seria una forma efectiva de lograr este objetivo; la inclusién de ninos, ninas y
adolescentes debe ser parte integral de todo proceso de mejora institucional.

De acuerdo con Lansdown, la ninez puede participar activamente en investiga-
ciones, monitoreo y toma de decisiones relacionadas con su salud, administracion
de sus propias instituciones, evaluacion de servicios, diseno, ejecucion y evaluacion
de proyectos, andlisis del desarrollo de politicas, publicidad y uso de los medios
de comunicacién y participacion en conferencias, etcétera. Al considerar el papel
primordial de la ninez y la adolescencia en los servicios de salud y sus procesos de
gestion de la calidad, surge la necesidad de incorporar el enfoque de derechos, que
demanda concentrar cada uno de los derechos de la CDN en los sistemas de salud.

La PIJ no podria quedar de lado e incluso constituiria una oportunidad de
conseguir instituciones pediatricas que provean servicios de alta calidad. E1 INP es
uno de los principales hospitales que brinda servicios de atencion médica de ter-
cer nivel a la poblacién infantil de México. Cuenta con un Area de Quimioterapia
Ambulatoria (AQua) que atiende a ninos, ninas y adolescentes con enfermedades

[&2§



REevisTA IBEROAMERICANA

crénicas que no requieren hospitalizacién. Dentro de esta unidad se encuentra un
espacio destinado a la ludoteca que brinda servicio a las y los pacientes.

La ludoteca hospitalaria, inaugurada en 2006, es un area de 3x3 metros, cuenta
con juguetes, libros y equipo electrénico audiovisual (television, reproductor de CD/
DVD, radiograbadora), computo (laptop) y mobiliario para ninos y ninas. El servi-
cio es coordinado por una responsable del area de escolaridad hospitalaria, con un
perfil profesional que combina la pedagogiay la psicologia infantil, ademas de tener
especialidad con ninos, ninas y adolescentes que sufren de padecimientos créonicos.
El acceso al servicio es libre y gratuito, sin limite de tiempo, el usuario pueden estar
con un familiar adulto e incluso menores de edad, como hermanos o hermanas.

El espacio posee un reglamento de uso acorde a las caracteristicas de la pobla-
cién que atiende, como es no incluir ninos y ninas con enfermedades infecciosas en
etapa contagiosa, clinicamente inestables o criticamente enfermos, esta normativa se
comparte con los ninos, ninas y sus padres o tutores cuando acuden por vez primera.

Metodologia

® Diserio del estudio: el trabajo fue de tipo cualitativo y participativo, incorpor6
elementos derivados del planteamiento de investigacién-accion.

o Criterios de inclusion: se incluyeron ninos, ninas y adolescentes de 5 a 17 anos,
de ambos sexos, atendidos en el AQuA del INP, a quienes se invit6 a partici-
par de manera voluntaria, solicitindoles su consentimiento y explicindoles
detalladamente la actividad que se realizaria, de igual manera se procedio
con sus familiares o acompanantes adultos. Los ninos, ninas y adolescentes
debian estar clinicamente estables y no presentar ninguna condicion fisica o
emocional aguda que pudiera resultar contraproducente para el proceso de
tratamiento médico y psicolégico o que les impidiera expresarse de acuerdo
a su edad y facultades. La presencia de discapacidad no fue un criterio de ex-
clusion, siempre y cuando la actividad de consulta no implicara agravamiento
o retraso en su recuperacion. La actividad se llevo a cabo del 6 al 18 de sep-
tiembre del 2010 en la ludoteca hospitalaria del INP; los datos de identifica-
ci6én y demograficos basicos de cada uno de los y las participantes se registra-
ron, la informacién sobre diagnéstico y estado clinico se obtuvo directamente
del expediente y/o a través de los responsables del servicio médico tratante.

o Criterios de retiro de la consulta: todos los ninos, ninas adolescentes y sus familia-
res fueron oportunamente informados de su derecho a seguir participando
en la actividad, sin que ello significara consecuencia alguna de ningun tipo.
También se establecié que cualquiera podria retirarse si presentase alguna
situacién que pusiera en riesgo su salud (por ejemplo una crisis emocional).

® Periodo de observacion o inmersién: previo a la consulta se estableci6é un periodo
de inmersion en el ambiente de la ludoteca hospitalaria y en el servicio de
AQUuA, consisti6 de seis sesiones (durante tres semanas) en las que se realiz6
una actividad de observacion del lugar y de acercamiento con algunos de los
ninos, ninas y adolescentes que acuden al hospital. Durante este periodo se
evaluaron las condiciones del lugar para realizar la actividad y ajustar la pro-
puesta inicial.
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® Desarrollo de la actividad de participacion y consulta infantil: la estrategia de par-
ticipacion y consulta infantil tuvo como eje el juego; se realizaron preguntas
que permitieron a los ninos, ninas y adolescentes evocar (mediante la imagi-
nacion) sus deseos en relacion a la atencién que reciben por parte del equi-
po de salud, la instituciéon (entendida como un espacio fisico y simbdlico)
y sobre su relacion con su familia o el entorno en donde se desenvuelven
cotidianamente. En ninos y ninas de mayor edad se alent6 la expresion verbal
y plastica a través del dibujo o la expresion escrita. La actividad fue realizada
por dos facilitadores (médico y profesora).

Para introducir y centrar la atencién de las y los participantes en la tema-
tica del hospital se utiliz6 el libro £l Hospital de los Juguetes, un material biblio-
grafico desplegable muy llamativo que permite la interaccién lidica. A con-
tinuacién se propicio la libre expresion y opinioén (consulta y participacion)
sobre la manera en que viven su proceso de salud-enfermedad, favoreciendo
la comunicacién de necesidades, deseos y sugerencias respecto a la atencion
médica que reciben. También se invit6 a participar a las madres y padres o
adultos que acompanaban a las ninas y ninos consultados, pero sélo dos se
involucraron, las y los demas argumentaron no haber dispuesto el tiempo ne-
cesario para la actividad o prefirieron utilizar el tiempo para realizar tramites
relacionados con sus hijos e hijas.

* Consideraciones éticas: el proyecto no incluy6 la realizacién de ninguna in-
tervencion diagnoéstica o terapéutica que implicara riesgo para la integridad
fisica o emocional de las y los participantes o que conllevara alguna consi-
deracion ética especial (desde el punto de vista clinico o médico). En todos
los casos se requirio la autorizacion (consentimiento informado) del menor
de edad, asi como del padre, tutor o adulto responsable (en el caso de ninos
y ninas provenientes de casas hogar o albergues). En concordancia con los
principios de respeto a la dignidad y la autonomia de los ninos, ninas y ado-
lescentes que participaron en el proyecto se procedié a tomar en cuenta la
aceptacion o no de cada uno para ser incluidos en la actividad, explicando los
objetivos y el modo de realizacion.

Resultados
Datos demograficos

En 10 casos se realiz6 una entrevista individual y en otros ocho se desarrollé6 como
actividad grupal. La proporcién de participantes por sexo fue de 39% femenino y
61% masculino, la edad promedio fue de 9 afios (rango de 6-16 anos) en tanto que
el tiempo promedio de vinculaciéon con el hospital fue de 3 anos (rango de 6 me-
ses a 10 anos). Los diagndsticos clinicos mds comunes de los participantes fueron:
leucemia linfoblastica aguda (en diferentes etapas incluyendo remision y recaida),
hemofilia (Ay B), tumor cerebral (en remision) y ninas y ninos sanos (hermanos de
pacientes). El proceso de consulta permiti6 identificar un conjunto de necesidades
y demandas, desde la 6ptica de los ninos y ninas, que no podrian haber sido visua-
lizados sino a partir de su propio sentir y voz. Las observaciones y planteamientos
pueden parecer elementales, pero traducen necesidades especificas que no pueden
soslayarse porque no habria otra manera de conocerlas mds que por quienes las
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viven de forma directa (Ver Cuadro 1). En este sentido, su consideracion podria
resultar en mayor satisfaccion de los ninos, ninas y adolescentes como usuarios de
los servicios de salud.

Cuadro 1. Sistematizacion de demandas y necesidades identificadas mediante
la actividad de participacion infantil y juvenil

Preguntas formuladas:

¢ Como me gustaria que fuera el hospital?
¢Como le haria para que fuera mas bonito o para que me gustara mas?

- "Quisiera que haya televisiones con juegos que si funcionen".

- "Que pongan programas diferentes para los nifios en las televisiones porque sélo pasan los
mismos programas".

- "Quisiera que pusieran computadoras con juegos....muchas computadoras asi (con juegos) en mas
lados del hospital".

- "Pues que la escuelita y esta biblioteca tuviera mas cosas para mas grandes, para adolescentes
porque esta bien asi pero como que es para nifios mas pequefios".

- "Me gustaria que el hospital estuviera mas cerca de mi casa o que pudieran ponerme mi
medicamento en otro lugar mas cerca de donde vivo".

- "Que haya muchos juguetes, osos, teléfonos y muchos juguetes para que juguemos".

- "Que hagan mas obras de teatro, payasos y actividades en el teatro (auditorio del hospital).

- “Que no nos tardaran mucho en atender”.

- “Que no tardaran en aplicarnos el medicamento”.

- “Que este lugar (la ludoteca) esté abierta todos los dias”.

-“Que hubiera un parque y juegos como columpios en el hospital”.

Discusion

La consulta realizada se propuso como una actividad entre los rangos 4 y 5 de la
“escalera de la participacion” de Roger Hart es decir: “asignados pero informados”
y “consultados pero informados”. Los requisitos se cumplieron con excepcion de la
comprension del rol sobre quién toma las decisiones, el alcance de la actividad y la
posibilidad de participar. Los nifos y ninas enfrentaron la situaciéon poco habitual
de comunicar sus necesidades acerca del hospital y la atencién recibida. En su mayo-
ria, han tenido una estancia hospitalaria prolongada debido a enfermedades créni-
cas, lo que dificulta la asistencia regular a la escuela, limitando la posibilidad de vivir
experiencias de participacion en el sistema educativo formal; de ahi la importancia
de ser considerados en el hospital en que se desenvuelven.

La actividad no se plante6 de largo alcance ni por su duracion, ni por su inci-
dencia en la toma de decisiones dentro de la institucién pues fue disenada como
preliminar y de cardcter exploratorio. Seria ideal promover consultas donde los
participantes tuvieran mayor incidencia en la planeacién y toma de decisiones, asi
como establecer una estrategia de seguimiento y evaluacion de las demandas y so-
luciones planteadas (también de tipo participativo con enfoque de derechos). Esta
propuesta conlleva el reto de mantener un grupo de ninos, ninas y adolescentes
con una agenda comun y mayor nivel de comprensiéon y compromiso.

La actividad enfrenté diversos problemas, propios de realizar una consulta in-
fantil en un hospital pedidtrico. Las instituciones de salud suelen contar con nor-
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mas de funcionamiento rigidas, aunado a la dificultad del personal para incorpo-
rar nuevos enfoques y conceptos a su quehacer cotidiano, fuera del marco de las
actividades inherentes al hospital. También destaca la falta de espacios fisicos en
donde se puedan realizar actividades de este tipo. La ludoteca hospitalaria es un
lugar privilegiado dentro de los servicios de salud, ideal para implementar el enfo-
que de derechos, en particular al juego y la educacion. En este trabajo, la ludoteca
es punto de reunién de los ninos y ninas que acuden al servicio de quimioterapia
ambulatoria en el que también socializan y se promueve la integraciéon grupal con
otros ninos, ninas y adolescentes.

Este espacio resulta de gran utilidad, sin embargo no todos acuden a ella, ni esta
disenada para dar servicio a todos los ninos y ninas del hospital. Resulta complejo
realizar una dindmica grupal, dada la carencia de espacios fisicos adecuados, la di-
ficultad de mantener la atencion de los participantes por tiempos determinados y a
que no es facil reunir en un mismo lugar y en un mismo tiempo a los pacientes con
distintos horarios. Para esta experiencia la ludoteca hospitalaria resulté apropiada
por ser un lugar conocido por los ninos y ninas, en el que disponen de juegos y li-
bros con relativa libertad. A pesar de que la coordinacién de la actividad corri6 a car-
go de figuras de autoridad como el médico o el maestro (con el riesgo de dificultar
la libre expresion y participacion), las y los participantes mostraron gran interés y es-
pontaneidad, esto se debio, quizas, al periodo de inmersion realizado previamente.

La mayoria de las experiencias publicadas sobre actividades de participacién in-
fantil se dan en el dmbito escolar, familiar, comunitario o espacios de participacion
como 6rganos legislativos, etcétera. Sin embargo, la informacién sobre este tipo de
actividades en el medio hospitalario es poca o nula; para quienes estén interesados
en realizar una accién de este tipo se recomienda lo siguiente: a) Considerar el
estado de salud del nino y la nina, en especial su estabilidad clinica, mediante la
comunicacién directa con el equipo de salud que le atiende y b) Cumplir las reglas
establecidas en el hospital con el fin de prevenir complicaciones como infecciones
nosocomiales, golpes e impactos (asi sean minimos) en ninos y ninas con problemas
de coagulacion o el uso de cubrebocas en caso de ninos y ninas inmunosuprimidos.

Conclusiones

Corroborar la capacidad y disposiciéon de los ninos, ninas y adolescentes a la hora
de participar es un estimulo para seguir profundizando en el conocimiento de este
derecho, pero también para asumir un proceso de cambio personal, introduciendo
nuevas visiones y conceptos como lo son el enfoque de los derechos de la ninez.

Dentro del ambito de la salud, los derechos de la ninez enfrentan diversos obs-
taculos, como son su valoracién por parte de los equipos de salud y de las propias
instituciones. En este sentido, lograr una mayor difusiéon de estos planteamientos y
la aplicacion de experiencias similares depende, en gran medida, de poder susten-
tar su validez y que los resultados finales sean en beneficio de una ninez mas sanay
plena en el ejercicio de sus derechos.

Para garantizar el ejercicio pleno de los derechos de la ninez en las instituciones
de salud es necesario considerar al nino y la nina como sujetos plenos de derechos,
mas alla de aquellos inherentes por su calidad de pacientes. La consulta a ninos y
ninas es todavia un campo virgen que debe ser desarrollado dentro de los servicios
de salud en nuestro pais al igual que su consideracion en las politicas publicas que
se aplican en todo el sistema de salud.
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Brindar voz a los ninos, ninas y adolescentes en el hospital pediatrico, representa
la oportunidad de conocer de manera mas precisa el proceso de atencion que se
les brinda, lo cual es util para mejorar su calidad. Es probable que las instituciones
de salud deban adecuar o modificar su organizaciéon para incorporar los principios
propuestos por el enfoque de derechos y en especial de la PIJ. Estos ajustes no son
s6lo modificaciones en el ambito fisico, arquitecténico o ergonémico sino también
en la organizacion de los servicios, incluyendo todos los niveles jerarquicos, desde
el directivo hasta los niveles operativos que integran una institucion de salud. Este
cambio, implica una mediacién entre la manera habitual de realizar los procesos
y las nuevas modalidades por incorporar. En hospitales que atienden primordial-
mente a poblacion infantil es necesario garantizar el ejercicio integral de todos los
derechos establecidos en la CDN; cuando un nino o nina es atendido en un hospital
sus derechos no pueden ser reemplazados o suspendidos, sino que a su condiciéon de
usuarios de un servicio de salud se agregan aquellos que tiene como menor de edad.

En la planeacién e implementaciéon de politicas de salud es imprescindible la
incorporacion del enfoque de derechos y de la PIJ, aunque esto pueda implicar
adecuaciones y modificaciones normativas, organizativas y estructurales ya que vale
la pena su realizacién en aras de una sociedad mds democratica. Es probable que la
incorporacion de estrategias de PIJ ayude a identificar fallas en los sistemas de salud
—que no podrian ser detectadas sin la opinion de las ninas, ninos y adolescentes, que
son los directamente involucrados—, las cuales deben ser corregidas en pro de una
mejor calidad en el servicio.

La participacién de ninos, ninas y adolescentes en los hospitales implica un cam-
bio significativo en el quehacer del personal y de los profesionales de la salud, pero
sobre todo en la forma de concebirles, no s6lo como pacientes que necesitan de aten-
cién médica sino ser vistos de manera integral, como personas con derechos.
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