Guía para Participación infantil y juvenil en Servicios de Salud

Resumen ejecutivo
· Se define Participación como el proceso por el que individuos o grupos de individuos pueden influir en el proceso de toma de decisiones y producir cambios.

· Participación representa un continuo que va desde la implicación del individuo joven en decisiones que afectan a su vida diaria, hasta la implicación de grupos amplios de jóvenes en la adopción de decisiones estratégicas sobre el uso de considerables recursos de asistencia sanitaria.

· El derecho de los niños y jóvenes a participar en asuntos que afectan a sus vidas, se recoge en la Convención de los Derechos del Niño de Naciones Unidas (UNCRC), convención internacional legalmente vinculante

· La participación de los niños, jóvenes y sus familiares en el diseño y desarrollo de servicios se incluye en la política sanitaria del gobierno.

· Hay diferentes niveles de participación infantil y juvenil y es importante ser consciente de los obstáculos de la “no participación” como formulismos, manipulación y  decoración
· La evidencia científica de la particiapción infantil y juvenil es escasa. En el futuro, los trabajos de investigación deberán concentrarse en las importantes consecuencias de salud y considerar la rentabilidad de diferentes métodos de participación. Se deberá tener en cuenta cómo intervenciones como participación, reepercuten en la desigualdad en salud.
· Participación tiene la posibilidad de reducir las desigualdades en salud; no obstante, esto exige un conocimiento de los desequilibrios de poder actuales, de las barreras que afectan a la implicación de niños y jóvenes procedentes de medios diversos y de una serie de experiencias, y un compromiso adquirido para abordar las desigualdades.
· La ética, cultura y entorno en el que los niños y jóvenes participan deberá ser seguro, adecuado a la edad y accesible a los niños y jóvenes con una serie de facultades.
· Proteger a los niños y jóvenes, respetar su confidencialidad y garantizar su bienestar en todo momento, es primordial para el éxito de cualquier iniciativa y estrategia de participación.

· Hay una serie de pasos clave a la hora de planificar una iniciativa de participación. Los niños y jóvenes deben implicarse en la planificación. Los trabajadores en el ámbito de la juventud poseen aptitudes y conocimientos para facilitar la participación significativa de niños y jóvenes.
· Los responsables del servicio deberán desarrollar una cultura de participación dentro de su organismo.

· La participación de los niños y jóvenes deberá evaluarse de forma sistemática y deberán compartirse los resultados con las partes interesadas. La contribución que hagan los niños y jóvenes deberá valorarse, asi como celebrar los éxitos.

· Los niños y jóvenes pueden participar de diferentes formas, como adjudicación de servicios, diseño del entorno sanitario, reclutamiento y selección del personal, administración de los servicios de salud y desarrollo de la investigación sanitaria
· Hay muchos métodos diferentes mediante los cuales los niños y los jóvenes pueden participar en los servicios de salud , como cuestionarios y encuestas, grupos específicos y consultivos, medios interactivos, consejo y foros de jóvenes o como “consumidores misteriosos, jóvenes inspectores  y jóvenes investigadores.

· La participación de los niños y jóvenes contribuye a la calidad de servicios sanitarios para los niños y jóvenes, mejora la salud de los niños y jóvenes y es divertida!

Sección 1
¿Por qué los pedíatras y los responsables de servicio tienen que saber qué es participación?
- ¿Qué es participación? Definición de términos
- Derecho de los niños y jóvenes a participar

- Participación es política del gobierno

- Participación en nuestros organismos asociados

¿Qué es participación? – Definición de términos

“Si los jóvenes no se implican y los adultos hacen toda la planificación, entonces no es tan bueno o efectivo para nosotros”

Joven de 16 años, Northumberland Teenage Health Demostration Site

Se define participación como el proceso por el que individuos o grupos de individuos pueden influir en el proceso de toma de decisiones y generar un cambio (Trabajos de Participacion, 2008). No es específico para la asistencia sanitaria, ni tampoco para los jóvenes y niños. Se trata de tener la oportunidad de expresar una opinión, influir en las decisiones y lograr el cambio. La participación de los niños y jóvenes es la implicación informada y voluntaria de todos los niños y jóvenes, incluidos los más marginados y los de diferentes edades y capacidades, en cualquier asunto que les concierna ya sea directa o indirectamente. (Save the children, 2005).
Es importante conocer algo de la terminologóia relativa a participación. Participación no es consulta o implicación. Consulta es el proceso por el que se pregunta a los niños y jóvenes sobre sus puntos de vista y opiniones. Implicación, o compromiso, describe la inclusión de los niños y jóvenes en algún tipo del proceso de toma de decisiones. Participación es el proceso por el que individuos o grupos de individuos pueden influir en el proceso de toma de decisiones y lograr el cambio. La participación significativa de los niños y jóvenes puede abordar directa o indirectamente las desigualdades en salud y crear una plataforma que les permita influir en los servicios de asistencia sanitaria y asignación de recursos.

Terminología

Implicación: describe la inclusión de niños y jóvenes de alguna forma, en el proceso de toma de decisiones

Consulta: proceso por el que se pregunta a los niños y jóvenes sobre sus puntos de vista y opiniones.

Participación: proceso por el que individuos o grupos de individuos pueden influir en el proceso de toma de decisiones y lograr el cambio.

 En esta guía consideraremos de qué forma los niños y jóvenes pueden influir en los servicios de asistencia sanitaria que se les presta. Por ejemplo, cómo se puede implicar a los niños y jóvenes en el diseño de hospitales, en la provisión de plazas de personal, evaluación del funcionamiento, determinación de prioridades y distribución de los recursos. Estudiaremos tambien las ventajas de la participación significativa para los niños y jóvenes, los servicios y los potenciales beneficios a los demás, incluyendo a la sociedad en su conjunto
Ser positivo – Programa del paciente experto
El Programa de pacientes expertos es un curso de auto-gestión que ofrece a las personas la confianza, habilidades y conocimiento para manejar mejor su estado y tener más control sobre sus vidas. Ser positivo es parte del Programa de Pacientes externos de Community Interest Company y es un programa de auto-gestión diseñado para los jóvenes con enfermedades de larga duración y cuyo objetivo es ayudarles a aumentar su confianza y habilidades de auto-gestión.

“Ser positivo” está realizado totalmente por jóvenes y tiene un estilo y propuesta completamente diferente del Programa de Paciente Experto adulto. Cada uno de los 3 talleres de 1 día del programa “se positivo”, está gestionado por mediadores con edades comprendidas entre los 14 y 25 años que tienen una enfermedad de larga duración. Cada uno de ellos contará con el apoyo de un “adulto responsable” que les proporcionará ayuda. Los participantes tienen edades comprendidas entre los 12 y 17 años y padecen diferentes enfermedades de larga duración. Los talleres tratan temas de autogestión a través de juegos de rol y solución de problemas , así como otros temas importantes de salud como sexo y relaciones, bienestar emocional, consumo de alcohol y drogas. Los participantes aprenden nuevas técnicas que les ayude en el manejo de su enfermedad así como conocer a gente nueva y tener apoyo de otras personas con experiencias similares.

Ser positivo se puso en marcha en octubre de 2007 tras una evaluación favorable de un pilotaje de 2 años. Hasta ahora, 150 jóvenes han asistido a los talleres y 22 se han convertido en mediadores. El programa se está ampliando a nivel nacional, con el objetivo de formar a 135 nuevos mediadores e introducir a 5000 personas en el marco del programa en 2011. En 2008, Ser Positivo ganó el premio “Guardian Public Services Award”.

www.staying-positive.co.uk
www.expertpatients.co.uk
Toma de decisiones en la vida diaria

Participación supone un continuo desde la implicación del individuo joven en decisiones que afectan a su vida diaria (por ejemplo, quien me ayudará en mi fisioterapia) al compromiso de grandes grupos de jóvenes a tomar decisiones estratégicas sobre el uso de amplios recursos sanitarios (p. ej. adjudicación de servicios) (Participation Works 2008). Se ha publicado mucho sobre la necesidad de que el joven se implique en decisiones que afectan a su propia gestión sanitaria. El desarrollo del plan de transición está capacitando a los jóvenes con enfermedades de larga duración a tomar cada vez más parte en el proceso de toma de decisiones (Department of Health 2008). La participación de los jóvenes en la gestión de su salud está fuera del alcance de esta guía.

Convención de Naciones Unidas sobre los derechos del niño. Artículo 12
Los Estados Partes garantizarán al niño que esté en condiciones de formarse un juicio propio, el derecho de expresar su opinión libremente en todos los asuntos que afectan al niño, teniéndose debidamente en cuenta las opiniones del niño, en función de la edad y madurez del mismo.

Con tal fin, se dará en particular al niño la oportunidad de ser escuchado en todo procedimiento judicial o administrativo que afecte al mismo, ya sea directamente o por medio de un representante o de un órgano apropiado, en consonancia con las normas de procedimiento de la ley nacional.

Derecho de los niños y jóvenes a la Participación

El Convenio de Naciones Unidas sobre los derechos del niño (1989) establece el derecho de los niños y jóvenes a la participación. Todos tenemos obligaciones en virtud de la legislación de derechos humanos (tanto como ciudadanos y como profesionales de la salud). Como Pediatras tenemos el deber de respetar, proteger y hacer valer los derechos del niño. El convenio de Naciones Unidas sobre los derechos de niño, ha sido ratificado por todos los estados miembros de Naciones Unidas ademas de EEUU y Somalia.

Se basa en la premisa de que los niños y jóvenes tienen el mismo valor intrínseco que los adultos, deben gozar de respeto y tienen derecho a la preservación de su dignidad, al tiempo que se reconocen las dificultades particulares a las que se enfrentan los niños y jóvenes a la hora de influir en las decisiones. El CNUDN (Convenio de Naciones Unidas sobre el Derecho de los Niños) establece la participación como un derecho para todos los niños y jóvenes sin limitación de edad, situación social, discapacidad u otras caracterísiticas del niño o joven y que la participación es voluntaria y se aplica a todos los temas relacionados con el niño o joven.

Convenio de Naciones Unidas sobre los derechos del niño – Artículo 23 

Los Estados Partes reconocen que el niño mental o físicamente impedido, deberá disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a sí mismo y faciliten la participación activa del niño en la comunidad. 
Convenio de Naciones Unidas sobre los derechos del niño – Artículo 24

 Los Estados Partes reconocen el derecho del niño al disfrute del más alto nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitación de la salud. Los Estados Partes se esforzarán por asegurar que ningún niño sea privado de su derecho al disfrute de esos servicios sanitarios.
El Gobierno del Reino Unido acordó aplicar el convenio en 1991 y se comprometió a que los derechos fueran una realidad para todos los niños del Reino Unido. El Departamento para Niños, Escuelas y Familias (DCFS) es actualmente responsable de garantizar que el convenio se aplique en Inglaterra y coordina los informes a escala británica sobre el convenio. Otros tratados internacionales, como el Convenio Europeo sobre Derechos Humanos (ECHR) otorga a los niños unos derechos específicos, como que puedan expresarse por sí mismos. El ECHR se incorporó a la legislación inglesa mediante el Acta de Derechos Humanos de 1998.
Para mayor información: www.crin.org
“Al tiempo que celebramos los muchos logros del UNCRC a lo largo de los últimos 20 años, también debemos poner nuestras miras en los próximos 20 años. Como centro educativo estamos comprometidos a defender los derechos de los niños y a implicar a los niños y jóvenes a que influyan en la política y práctica relacionada con sus servicios de salud. Seguiremos hablando claro con y en nombre de los niños y jóvenes sobre temas de derechos del niño”

Profesor Terence Stephenson, Presidente, RCPHC

Participación es política gubernamental
El planteamiento para la participación de niños, jóvenes y sus familiares en el diseño y desarrollo de servicios, puede hallarse en toda una amplia gama de documentos de orientación y políticos relativos a niños y jóvenes publicados en los últimos años por el Reino Unido y los respectivos gobiernos.

Para mayor información:

www.childreninwales.org.uk
www.allchildrenni.gov.uk
www.doh.gov.uk
www.sccyp.org.uk
www.dcsf.gov.uk
A continuación, algunos ejemplos del Departamento de Salud (DH) y del Departamento de Niños, Escuelas y Familias (DCSF) de Inglaterra

Informe del Director General de Salud
En su informe anual del 2007, (Under their skins: Tackling the Health of the Teenage Nation)(Donaldson 2008), Sir Liam Donaldson expresa:

“La participación activa de los jóvenes en las decisiones sobre su salud, tanto a nivel individual como estratégico de la prestación de asistencia sanitaria, es clave. La libre expresión de las opiniones, tenidas debidamente en cuenta en función de la edad y madurez del niño, no es sólo un derecho humano, es también sabido que mejora la salud”

Extracto de “Vidas saludables, Mejores Futuros”

Entre las iniciativas para reforzar la voz de los niños, jóvenes y padres en la configuración de servicios:

· Aplicar Evaluaciones integradas de área (que desde abril de 2009 reemplazará a las Evaluaciones de Funcionamiento Integrado, Evaluaciones Anuales de Funcionamiento y Revisiones conjuntas de Área (todos los métodos de evaluación de calidad de servicios y prestación en un área determinada)- que evaluará el funcionamiento de áreas en la consecución de mejores resultados de salud para niños y jóvenes, incluyendo cómo se tienen en cuenta las opiniones de los niños y jóvenes.
· Garantizar que las voces de los niños se tienen en cuenta en las nuevas evaluaciones de la Comisión de Calidad de atención de los organismos sanitarios.

· Estudiar la posibilidad de elaborar medidas de efectos informados para el niño y los padres junto a medidas de calidad y esquemas de acreditación. Esto será especialmente para niños con enfermedades de larga duración.

Vidas saludables, mejores futuros
La estrategia vidas saludables, mejores futuros para la salud de los niños y jóvenes (Departmnt of Health & Department for Children, Schools and Familias 2009) señala iniciativas para intensificar la voz de niños, jóvenes y padres en la configuración de servicios.

Cada niño importa

La necesidad y derecho a la participación de los niños y jóvenes en el diseño y desarrollo de servicios, también se destaca en “Every Chile Matters” (Department for Children, Schools and Familias 2009) y se refiere especialmente a 2 de los 5 efectos:

· Disfrutar y obtener – sacar el máximo partido de la vida y desarrollar aptitudes para la edad adulta
· Hacer una contribución positiva – implicándose con la comunidad y sociedad y no desarrollar comportamientos antisociales u ofensivos.

Marco nacional de servicio para los niños, jóvenes y familias

El Marco Nacional de servicio para niños, jóvenes y familias (Department of Health, Department for Education and skills 2004) establece las normas par la prestación de servicios de salud para niños y jóvenes en el Reino Unido. La norma 3 del marco nacional de servicio establece la obligación a todos los servicios que ofrecen asistencia sanitaria a niños y jóvenes, de incluirlos, tanto a ellos como a sus padres en la planificación, evaluación y mejora de la calidad de los servicios.
Marco Nacional de Servicio para niños, jóvenes y familias: normas fundamentales

Norma 3:

Los niños, jóvenes y familias recibirán servicios de alta calidad que se coordinarán en torno a sus necesidades individuales y familiares y tendrán en cuenta sus opiniones.

Los niños, jóvenes y familias participarán en la planificación, evaluación y mejora de la calidad de los servicios.

El usuario seguirá los principios establecidos en “Learning to listen” Principios fundamentales para la implicación de los niños y jóvenes.

Los resultados de la consulta de participación del usuario, en todos los establecimientos, se revisarán en la Junta Directiva, se reflejarán en mejoras en servicios y se pondrán a disposición de los niños, jóvenes y sus familias.

“World Class Commissioning” (Externalización de calidad mundial) para niños y jóvenes

La Guía del Departamento de Sanidad sobre la externalización de calidad mundial para niños y jóvenes (Department of Health and Department for Children, Schools and Familias 2009) incluye 11 competencias de externalización. La 3ª: el compromiso con el público y los pacientes obliga a las Fundaciones de Niños (Children’s Trusts) a que comprometan a los jóvenes en el proceso externalización y que este compromiso deje a un lado la consulta y pase a funciones significativos para los jóvenes en el establecimiento de prioridades, supervisión y diseño del servicio y que los miembros de la comisión busquen de forma activa las opiniones de los jóvenes y sus familias, particularmente las de los grupos de jóvenes vulnerables y de difícil acceso.

Extracto de la “World Class Comisión”
Competencia 3: compromiso con el público y pacientes

Loa socios de la Fundación de Niños (Children’s Trust) se comprometen con los niños, jóvenes y sus familias a priorizar resultados y configurar la prestación. Los niños, jóvenes y familias no se limitarán a ser escuchados, si no que se comprometerán totalmente en el diseño y prestación de servicios, a fin de garantizar una mejora de resultados. Se están utilizando propuestas creativas e innovadoras a fin de garantizar que los niños y jóvenes con múltiples y complejas necesidades, y familias vulnerables,  sean el núcleo de este compromiso. El compromiso es una calle de 2 vías, en la que el proceso busca alcanzar las aspiraciones individuales y de la comunidad para mejorar los resultados de salud y desarrollar un opinión compartida para conseguirlo.

Extracto de “You’re welcome”

Sección 7: supervisión y evaluación, e implicación de los jóvenes

7.1 Se realizará una consulta de forma oficial, a los jóvenes en relación a los servicios actuales y nuevas creaciones relevantes, y se incluirán en los estudios de satisfacción del paciente. Se establecerán procesos para garantizar que la información recogida proporcionada por los jóvenes, se incluye en los resultados de los estudios y se tienen en cuenta en los planes de desarrollo del servicio.

7.2 El servicio invitará a todos los usuarios a que den su opinión sobre el servicio ofertado y si satisface sus necesidades; por ejemplo, ofreciendo un buzón de sugerencias y comentarios junto con papel y lápiz en las salas de espera, u online.

7.3 Los jóvenes se implicarán en la supervisión del servicio frente al criterio de calidad de “You’re welcome” (por ejemplo, mediante los estudios sobre el “comprador misterioso”)
Criterio de calidad de You’re welcome

La herramienta “Criterio de Calidad de You’re Welcome” (Department of Health 2006) incluye los criterios de calidad en los que se basará la evaluación del progreso de los servicios para hacerlos más cómodas a los jóvenes. La evaluación “You’re Welcome” incluye 4 criterios relacionados con la participación de los jóvenes y se ha incluido en el marco operativo del SNS para 2009/2010.

Participación en nuestros organismos asociados

Fuera del servicio de salud, el desarrollo de Fundaciones de Niños (El Departamento para la Infancia, escuelas y familia 2008), Planes para la infancia y la juventud para Ayuntamientos (Departamento para la Infancia, escuelas y familia 2009) y “Aiming High for Young People” (Apuntar alto para los jóvenes): una estrategia de 10 años para actividades positivas (Ministerio de Hacienda, Departamento para la infancia, escuelas y familia 2007) explican también la obligación de que los jefes de servicio y gestores de nuestros organismos asociados desarrollen una cultura de participación dentro de sus servicios.

Extractos del Plan para la infancia y la juventud 2009

Sección 3: Alcance

3.9 La participación real de niños, jóvenes, padres, cuidadores y familias, es de una importancia capital. Se les debe animar a todos a observar la prestación de su actual servicio y preguntarles sobre sus expectativas y aspiraciones para el futuro (para ayudar a desarrollar una opinión de qué deben ofrecer sus servicios, comunidades y barrios). La buena práctica de los ayuntamientos demuestra que se debe escuchar a los niños para mejorar el servicio y planificar futuros sostenibles.

3.10 Algunos socios locales han desarrollado sus propias normas de participación, a menudo basadas en la publicación “Hear by Right” (Badham B&Wade H 2005) de la Agencia Nacional de la Juventud. “Save the children” ha realiozado publicaciones sobre “criterios mínimos de participación” estudiando y consultando a niños y jóvenes (Save the Children 2001-2005). The Nacional Children’s Bureau (NCB) ha editado una serie de 6 folletos “Listening as a Way of life” sobre escuchar a los niños, con detalles de estudio, práctica y método (Nacional Children’s Bureau 2008).

Plan para la infancia y la juventud. Departamento para la infancia, escuelas y familias (DSCF)
Se solicitará a cada ayuntamiento y a sus socios que elaboren un plan para la infancia y la juventud (Departamento para la infancia. Escuelas y familias 2009) donde se exponga cómo la autoridad o la fundación mejorarían el bienestar de los niños y jóvenes en su área en relación a 5 resultados de “Every child matter”. Incluiría la externalización y prestación de servicios para niños y jóvenes. Durante la preparación del plan, el ayuntamiento o la Fundación de Niños deberá implicar a los niños y jóvenes en el desarrollo del plan.

“Aiming High for Young” (Expectativas para los jóvenes)
“Aiming high for young people” presenta una estrategia de 10 años del gobierno para la reforma de oportunidades, actividades y apoyo extraescolar para niños y jóvenes (Ministerio de hacienda y Departamento para la Infancia, escuelas y familias 2007). La estrategia se basa en que es cada vez más evidente que la participación en actividades extraescolares constructivas, especialmente las que se realizan durante la adolescencia, pueden tener una significativa repercusión para los jóvenes en su vida futura. La evidencia señala que la participación en dichas actividades pueden: mejorar el compromiso con la escuela; mejorar las facultades sociales y de comunicación y reducir los índices de consumo de drogas, comportamiento antisocial y delitos. La participación en estas actividades permite a los jóvenes relacionarse con modelos de rol positivos, desarrollar aspiraciones para el futuro y proporciona acceso a servicios cuando aparecen problemas

Extracto de “Aiming High for Young People”: una estrategia de 10 años para actividades positivas (2007)
Potenciación: cuando los jóvenes tienen la oportunidad de influir en los servicios, tienen más probabilidad de encontrarlos atractivos, acceder y beneficiarse de ellos. Los jóvenes más marginados pueden encontrar los procesos formales, poco atractivos y necesitarán un apoyo adicional para influir en la prestación. Las comunidades también pueden jugar un papel importante en mejorar y dar prioridad a los servicios de apoyo a los jóvenes en su área.

Trabajar juntos, escuchar a los niños y jóvenes

Trabajar juntos, escuchar a los niños y jóvenes (Departamento para la infancia, familia y escuelas 2008) establece cómo las escuelas fomentarán que los jóvenes se expresen sobre cómo se toman las decisiones que les afectan a fin de mejorar el compromiso en el aprendizaje, crear un entorno escolar más inclusivo y mejorar el comportamiento y la asistencia.

La guía incluye información sobre cómo los niños y jóvenes pueden participar en:

· La planificación y gestión estratégica de la escuela mediante los consejos de alumnos miembros del cuerpo gubernamental de la escuela y jóvenes.
· Evaluación de las clases y desarrollos de la escuela a través de consultas, observación de clases y grupos de trabajo.

· Provisión de plazas y selección del profesorado y demás personal

· Apoyo por parte de iguales en problemas importantes como el acoso

Resumen

· Participación es el proceso por el que individuos o grupos de individuos pueden influir en el proceso de toma de decisiones y producir el cambio

· Participación abarca desde la implicación del joven en decisiones que afectan a su vida diaria a la implicación de grandes grupos de jóvenes en la toma de decisiones estratégicas sobre el uso de recursos sanitarios importantes
· Participación es un derecho y está recogido en la Convención de Naciones Unidas sobre los derechos de los niños y jóvenes. Los pediatras y otros proveedores de servicios de salud tienen una especial responsabilidad en hacer valer los derechos del niño y de los jóvenes.

· Participación es política sanitaria del gobierno y se refleja en “Every Child Matters”,en el Marco del Servicio Nacional y en “Vidas saludables, mejores futuros”.

· Participación está sucediendo en nuestras agencias asociadas, incluidas educación y atención social y es parte de una estrategia global para reforzar la voz de los niños y jóvenes en nuestra sociedad. 

Sección 2
Teoría y evidencia de participación
Base teórica de participación

Evidencia para la participación en servicios de salud
Base teórica de participación

Los 5 grados del modelo de participación (Treseder 1997) ilustran las diferentes formas en las que los niños y jóvenes se pueden implicar en la toma de decisiones, teniendo en cuenta los diferentes contextos, circunstancias y evolución de las capacidades de los niños y jóvenes. El modelo también tiene en cuenta las limitaciones de tiempo y recursos.
Definición de participación

Borden y Ennew (1997) ofrecen dos interpretaciones de implicación del usuario. Puede significar, simplemente, formar parte, estar presente, implicado o ser consultado, o puede designar una transferencia de poder de manera que los participantes puedan influir en la toma de decisiones. Thomas y O’Kane (1998) describen la participación como un “proceso continuado de implicación activa de los niños en la toma de decisiones en asuntos que les conciernen”. Hay una serie de modelos teóricos para explicar los modos en los que la participación puede afectar al cambio social. El modelo original de una “escalera de participación” desarrollado por Sherry Arnstein a finales de los 60 y el modelo modificado por Roger Hart, en el que una escalera con 8 peldaños representa los diferentes grados de participación de los jóvenes en la toma de decisiones (Hart 1992). Los tres peldaños inferiores representan realmente la “no participación” por manipulación, decoración yfalsa política de integración.

Escalera de participación de los jóvenes de Roger Hart  
Peldaño 8

Los jóvenes y los adultos comparten la toma de decisiones

Peldaño 7

Los jóvenes lideran e inician la acción

Peldaño 6

Iniciado por los adultos, decisiones compartidas con los jóvenes

Peldaño 5

Los jóvenes son consultados e informados

Peldaño 4:

Jóvenes designados e informados

Peldaño 3

Falsa política de integración de los jóvenes*

Peldaño 2

Jóvenes como decoración*

Peldaño 1

Jóvenes manipulados*

*Nota: Hart comenta que los peldaños 1-3 no constituyen participación

Los 5 grados de participación

Designado e informado: cuando los adultos deciden el proyecto y los jóvenes eligen si implicarse o no. Se informa a los jóvenes sobre el proyecto y si expresan una opinión, esta queda reflejada en las decisiones tomadas por los adultos implicados. No obstante, los jóvenes no desempeñarían un papel activo en el diseño del proyecto, toma de decisiones o aplicación.
Consultado e informado: los adultos diseñan y dirigen el proyecto, pero se consulta a los jóvenes sobre el diseño, prestación y evaluación del proyecto, servicio u organización. Los jóvenes pueden influir en la toma de decisiones.

Iniciado por adultos, decisiones compartidas con los jóvenes: Los adultos tienen la idea inicial y eligen emprender el proyecto con los jóvenes. Los adultos facilitarán el proceso de toma de decisiones en cada paso de la planificación tratando a los jóvenes de igual a igual. Juntos garantizarán que el proyecto sea accesible y  adecuado para la respectiva participación. Las opiniones de los jóvenes son tomadas en serio e influyen en la toma de decisiones. Los jóvenes y los adultos pueden asumir diferentes roles pero estos son definidos por consentimiento mutuo.

Iniciado por los jóvenes, decisiones compartidas con los adultos: los jóvenes tienen la idea y elaboran el proyecto, servicio y organización. Eligen llevar a cabo esto en colaboración con los adultos de igual a igual. Juntos garantizarán que sean accesibles y adecuados para la respectiva participación. Las opiniones de los jóvenes son tomadas en serio por los adultos e influyen en toda la toma de decisiones. Los jóvenes y adultos pueden asumir diferentes roles, pero estos deben ser definidos de mutuo acuerdo.

Iniciado y dirigido por jóvenes. Los jóvenes tienen la idea inicial y deciden cómo debe llevarse a cabo el proyecto. Pueden elegir buscar apoyo en los adultos, aunque los adultos no dirigen el proyecto, pero ofrecen sus conocimientos y capacidades a los jóvenes, que pueden elegir aceptarlas o rechazarlas. Los jóvenes tienen el control del proceso en todas las fases.
No participación: Riesgos de la manipulación, decoración y falsa política de integración
Es importante ser consciente de los riesgos de la manipulación, decoración y representación simbólica en el desarrollo de una cultura de participación.

Manipulación

Los adultos pueden secuestrar o influir en un proyecto de participación por intereses propios (antes que una motivación que garantice la influencia de los niños en la toma de decisiones). La manipulación puede suponer exageración de la implicación de los jóvenes, coaccionando a los jóvenes en proyectos sin consentimiento informado o dando instrucciones a los jóvenes de tal manera que las opiniones expresadas sean las del adulto.
Decoración

Los jóvenes pueden estar representados en un evento pero no estar realmente implicados en el evento o proceso; el ejemplo clásico es el de la joven que entrega un ramo de flores a un dignatario visitante sin saber quien es el dignatario, por qué se merece un reconocimiento y sin estar implicada en la decisión de entregar las flores.

Falsa política de integración
La falsa política de integración describe la situación donde se ofrece a los jóvenes la oportunidad de participar, pero el proyecto ha sido mal planificado o implementado. Puede que no tengan elección sobre el estilo o forma del proceso y demasiado poco tiempo para formular o expresar una opinión. El fraude es que los niños están siendo implicados e influirán en las decisiones, pero la realidad es que el proceso probablemente no va a ser representativo de las opiniones de los jóvenes y sus opiniones no serán tomadas en serio ni influirán en la toma de decisiones.
Caso-estudio – Falsa política de integración

Una importante fundación de hospitales clínicos está preparando su solicitud para el estatus de Fundación. El proceso de solicitud del estatus de Fundación exige que el patronato evidencie la participación pública y de pacientes, incluida la implicación de los jóvenes. En respuesta a esto, el PPI solicitó a pacientes internos jóvenes que completaran un cuestionario sobre satisfacción del paciente. Muchos jóvenes completaron el cuestionario como se les pidió, sin embargo los resultados no se utilizaron en la solicitud del  Patronato de la Fundación, ya que las opiniones expresadas por los jóvenes estaban en desacuerdo con las del equipo de gestión del patronato.

Evidencia para Participación en Servicios de Salud

La evaluación del efecto de participación en los jóvenes implicados, en los profesionales, en los servicios y en los resultados en salud a largo plazo para usuarios del servicio, es complejo. No todas las actividades declaradas participatorias, son realmente buenos ejemplos de verdadera participación de niños y jóvenes, y por lo tanto, los efectos declarados pueden ser confusos.

Como la participación efectiva de los niños y jóvenes en los servicios de salud es cada vez mayor, profundizaremos  sobre los efectos de la misma en el individuo joven y en cohortes de niños y jóvenes que utilizan servicios donde los niños y jóvenes participan de forma efectiva y continua. Cuando se evalúan las actividades de participación, es útil que queden claro los efectos que se están midiendo y garantizar que la actividad de participación es de suficiente calidad.

Mientras que los efectos positivos de participación sobre la responsabilidad del servicio y la salud de los usuarios del servicio son importantes, los amplios efectos de participación sobre el bienestar general y resultados a más largo plazo para los niños y los jóvenes, son aún más interesantes. Medir los efectos de las actividades específicas de participación sobre estos amplios resultados, no es fácil debido al número de factores de confusión (p. ej. Cambio socioeconómico, cambio cultural, cambio en los métodos educativos) si se examina a lo largo de un período más prolongado, necesario para muchos de estos resultados.

Revisiones sistemáticas

Existen dos revisiones sistemáticas publicadas sobre la implicación de pacientes en el diseño y desarrollo de atención sanitaria (Coad 2006, Crawford 2002). Una de ellas examina particularmente, la bibliografía sobre participación de niños y jóvenes (Coad 2006). Ambas revisiones utilizan técnicas de búsqueda sistemática para identificar estudios, tanto de literatura publicada como de literatura gris, que utilizan bases de datos adecuadas. Los estudios identificados incluían tanto estudios basados en hospitales como en la comunidad.

La revisión realizada por Crawford identificó 42 estudios que describían los efectos de la implicación del usuario. La inmensa mayoría de los estudios eran informes de caso o serie, con sólo unos pocos estudios que describían el uso de métodos de búsqueda cualitativos. No había estudios que utilizaran métodos de búsqueda cuantitativos, comparativos o experimentales. Los autores podían identificar cualquier informe que investigase efectos de la implicación de pacientes en salud, calidad de vida o satisfacción de estas personas que utilizaban los servicios. La revisión de Crawford halló pruebas contradictorias sobre el efecto en los participantes de algunos estudios, que declaraban que el personal y los pacientes encontraban la experiencia gratificante, mientras que otros describían descontento con el proceso. El efecto declarado con más frecuencia debido a la implicación de pacientes, era nuevos o mejores recursos de información al paciente, pero entre otros cambios incluían una mayor accesibilidad a los servicios, la puesta en marcha de nuevos servicios, y evitar el cierre de servicios. Algunos estudios declararon efectos positivos en las actitudes organizativas, mientras que otros observaron que ralentizaban el proceso de toma de decisiones y en algunos casos, se utilizó para legitimar decisiones que ya se habían tomado. Los autores concluyen que mientras que los pacientes han contribuido a la planificación y desarrollo de servicios en toda una serie de establecimientos, y que los métodos para atraer pacientes se han examinado a fondo, los efectos sobre la calidad y efectividad de los servicios son desconocidos.

La revisión de Coad et al. intenta examinar la literatura relativa a la implicación de niños y jóvenes en el proceso de toma de decisiones de los servicios sanitarios, con el objetivo de destacar la buena práctica e identificar lagunas. Los autores afirman que no trataban de evaluar la calidad de estudios individuales. La revisión identificó 20 estudios, tanto publicados como pertenecientes a la literatura gris, que documentaban la implicación de los jóvenes en el desarrollo del servicio de salud en el hospital, comunidad y establecimientos de salud mental. Todos, salvo uno, eran estudios transversales, 13 emplearon métodos cualitativos utilizando una combinación de cuestionario, entrevista y métodos centrados en el grupo.

No se evaluó la calidad de la metodología de investigación. Los autores concluyeron que la mayoría de los estudios eran pequeños y descriptivos y que es difícil generalizar los resultados. También declararon que no había diversidad en los diseños y métodos de investigación. Mientras que algunos estudios intentaron incluir grupos marginales, la mayoría no incluyeron grupos de difícil acceso.

La evidencia actual sobre los efectos de la participación de los jóvenes en el diseño y desarrollo de servicios sanitarios, es inadecuada. Esta ausencia de evidencia no significa que la participación no produzca resultados positivos. No obstante, la evidencia actual no nos permite determinar si los proyectos y estrategias de participación generan servicios que prestan una atención mejorada y rentable y si tiene alguna repercusión sobre importantes efectos en la salud. La evidencia existente indica que la participación es realizable, puede tomar diferentes formas y puede producir experiencias positivas tanto para los jóvenes como para el personal.

Resumen de la evidencia

No hay revisiones sistemáticas de alta calidad, relativas a los efectos debidos a la implicación de los niños y jóvenes en el diseño y desarrollo de la atención sanitaria.

La mayoría de los estudios identificados en dos revisiones sistemáticas publicadas,  eran sobre todo, informes de caso o series, transversales y descriptivas, en lugar de comparativos o experimentales. Algunos estudios utilizaron técnicas de investigación cualitativas, pero no había evaluación sobre la calidad de estos estudios.

Instrucciones para futuras investigaciones

Una parte importante de la evaluación, es el informe sobre si se garantiza que la participación es, por sí misma, significativa y de alta calidad.
En los futuros trabajos sobre participación, se deberá incluir estudios con un diseño experimental/comparativo que utilice tanto metodologías cuantitativas como cualitativas. Los estudios deberán intentar incluir no sólo a los usuarios actuales del servicio, si no también a los potenciales usuarios y grupos marginales de niños y jóvenes. Se deberá considerar si las opiniones de los padres y del personal, son importantes en la determinación de los resultados de la participación. Los investigadores deberán tener en cuenta cuales son los resultados importantes de salud y cómo intervenciones complejas como la participación, afectan a estos resultados. Deberá haber también algún tipo de evaluación sobre el coste de la participación. así como los beneficios y ventajas tanto para los servicios como para los jóvenes. Si vamos a desarrollar un mejor conocimiento del papel de la participación en la mejora de resultados de salud para niños y jóvenes, los investigadores de salud tendrán que coordinarse con investigadores y médicos en los campos de trabajo juvenil, educación, desarrollo de la comunidad y gobierno local entre otros. La Asociación para la Salud de los Jóvenes es un organismo con varias agencias que está elaborando una comunidad de profesionales que trabajan en este importante área.
Resumen

· Hay diferentes grados de participación de los jóvenes

· Es importante evitar la “no participación” como la falsa política de integración, manipulación y decoración

· La evidencia de la participación de niños y jóvenes es limitada, sin revisiones sistemáticas de alta calidad sobe los efectos de la implicación de niños y jóvenes en el diseño y desarrollo de servicios de salud. La mayoría de los estudios identificados en dos revisiones sistemáticas publicadas, eran series o informes de caso, transversales y descriptivas en lugar de comparativas y experimentales.

· Los trabajos de futuras investigaciones deben concentrarse en resultados importantes de salud y considerar la relación coste-efectividad de los diferentes métodos de participación. También deberá tenerse en cuenta como las intervenciones como participación, pueden reducir las desigualdades en salud.

· El Grupo de Interés Especial de Salud de los Jóvenes del RCPCH y la Asociación de Salud de los Jóvenes, están desarrollando redes clínicas y de investigación de profesionales que trabajan con jóvenes.
Sección 3
Sección 3: Principios y valores clave

Consideraciones éticas

Honradez y transparencia

Salud y seguridad

Confidencialidad

Consentimiento para participar

Proteger a los niños y jóvenes

Entorno positivo

Comunicación

Igualdad y diversidad en la participación

Principios y valores clave

Para que los sanitarios y jefes de servicio comprometan a los niños y jóvenes de forma efectiva y segura en el desarrollo de servicios de salud, es imprescindible que consideren los siguientes principios y valores clave que respaldan la participación de niños y jóvenes:
· Cuestiones éticas que rodean a la participación de niños y jóvenes

· Honradez y transparencia

· Salud y seguridad

· Confidencialidad

· Consentimiento

· Protección de los niños y jóvenes

· Un entorno positivo

· Temas de comunicación

· Igualdad y diversidad

Una política de participación debería abordar la forma de tratar estas cuestiones y quien es el responsable de garantizar que se tienen en consideración. Véase la sección 5 “Crear una cultura de participación” para mayor información sobre el desarrollo de una estrategia o política  de participación para su organismo.

Consideraciones éticas

Como con cualquier estrategia o iniciativa, los principios éticos básicos deben aplicarse durante todo el proceso. Se deberá considerar ofrecer formación sobre cuestiones éticas a todas las partes implicadas. Hay desequilibrios inevitables en cuanto a poder y estatus entre adultos y niños. Es necesaria un a propuesta ética para que la participación de niños y jóvenes sea significativa (Practise Standards in Children’s Participation, Save the Children, 2005).

Cinco importantes principios rigen los sistemas sanitarios (Smith 1999):  

Cinco principios clave

Cinco importantes principios rigen los sistemas sanitarios:

1. La asistencia sanitaria es un derecho del ser humano

2. La asistencia  a los individuos es el núcleo de la prestación sanitaria pero debe considerarse y practicarse dentro del contexto global de continuidad del trabajo para generar los mayores adelantos posibles en salud para grupos y poblaciones

3. Entre las responsabilidades del sistema de prestación de asistencia sanitaria están la prevención de la enfermedad y la mitigación de la discapacidad

4. Para los que trabajan en la asistencia sanitaria es imprescindible la cooperación entre sí y con los prestatarios

5. Todas las personas y grupos implicados en la asistencia sanitaria, ya sea proporcionando acceso o servicios, tienen la responsabilidad continuada de ayudar a mejorar la calidad.

Smith et al BMJ 1999

Con estos 5 principios clave, los sanitarios y jefes de servicio garantizarán que cualquier trabajo que se emprenda será útil para los niños y jóvenes implicados, así como a futuros pacientes, al mismo tiempo que cambiarán la práctica y mejorarán los servicios sanitarios para niños, jóvenes y sus familiares. Si no se tienen en cuenta estos principios, existe el peligro de que a pesar de la intensa contribución de niños y jóvenes, nada cambie y habrán perdido el tiempo y su energía. Existe el riesgo de que se faciliten  implicaciones meramente simbólicas de los niños y los jóvenes, que se hagan declaraciones de boquilla y que se fortalezcan los modelos existentes que no permiten que los niños y jóvenes accedan a servicios de salud de calidad. Los siguientes principios seguirán explicando cómo garantizar la participación segura, significativa y ética de los niños y jóvenes.

Honradez y transparencia

Es necesario que desde el inicio, se definan unas políticas que detallen los objetivos, limitaciones, resultados esperados (si se sabe) y una información clara sobre de qué forma la participación de niños y jóvenes supondrá un valor añadido. Esto garantizará que los niños, jóvenes y otras partes interesadas sean totalmente conscientes de que su participación implica un derecho desde el principio. Esto deberá documentarse y utilizarse como una referencia. Esto permitirá todos los implicados, identificarse con el proyecto. También es importante que el proceso esté auditado de manera que se puedan extraer lecciones y el proceso pueda evolucionar y mejorar. También se deberá prestar consideración a la protección de cualquier dato recopilado (Acta de Protección de datos 1998).

Salud y seguridad

En la planificación de una iniciativa de participación, deberán considerarse la salud y seguridad de los niños, los jóvenes y el personal. Es necesario que el entorno sea seguro para que el proceso sea accesible a todos los niños y jóvenes, independientemente de su procedencia, experiencias, capacidades y habilidades. La responsabilidad deberá quedar bien definida, de manera que los participantes sepan a quién dirigirse si hay alguna dificultad. Habrá que tener en cuenta las reformas y adaptaciones del entorno así como los recursos de ayuda a la comunicación, discapacidades y requisitos específicos. En la planificación de los recursos necesarios, será útil conocer la mezcla cultural y étnica de la población local. Habrá que procurar un equilibrio entre un entorno en el que los niños y jóvenes se sientan seguros y el cumplimiento de las directrices tradicionales de salud y seguridad en los establecimientos sanitarios, p. ej. encuentros con los jóvenes en la calle. Los sanitarios y los Jefes de Servicio deberán tener en cuenta las directrices locales de salud y seguridad en la planificación de la participación de los niños y jóvenes. Es importante que los niños, jóvenes y sus padres o cuidadores tengan conocimiento de las consideraciones sobre salud y seguridad que se tienen en cuenta.
Confidencialidad

Los niños y jóvenes tienen el mismo derecho fundamental a la confidencialidad que los adultos, independientemente de su edad y capacidad.

Si un niño o joven revela información que indique que están siendo perjudicados o corren un riesgo importante de ser perjudicados, esta información debe pasarse a los Servicios Infantiles. Deberá haber una vía definida sobre el proceso de ruptura de confidencialidad. En la mayoría de los casos se debemos informar al niño o al joven implicado de nuestra decisión, a menos que percibamos que al decirselo vamos a romper la confidencialidad y debatir la información con otros agencias, suponga que el niño o el joven van a estar expuesto a un mayor riesgo o van a salir perjudicado. Debe siempre haber documentación manifiesta de las decisiones tomadas y consultas realizadas con otras agencias.

Las reglas de confidencialidad deberán debatirse al principio del proceso de participación y exponerse de forma clara en diferentes formatos (folletos y póster)

Consentimiento de participación

Consentimiento es el acuerdo del paciente a participar en un proyecto claramente definido. Es voluntario y el permiso continuado deberá basarse en un adecuado conocimiento del objetivo e índole del proyecto, así como su papel en el mismo. El permiso dado bajo presión NO es consentimiento (Didcock 2006). La capacidad de otorgar consentimiento viene determinada por la “competencia” del niño o del joven. La competencia está influida por la edad, desarrollo cognitivo y social. Factores emocionales y entorno familiar pueden ser muy influyentes. No existe un único test de competencia en jóvenes, la BMA y Law Society (BMA&Law Society 2010) redactaron conjuntamente una directrices de buena práctica. Recomendaron tener en cuenta en el joven:

Guía para evaluar la competencia en los jóvenes (BMA&Law Society 2010)

· Capacidad para entender que hay una elección y que las elecciones tienen consecuencias
· Voluntad y capacidad para realizar una elección (incluida una opción de que alguien haga esa elección)

· Comprender la naturaleza y objetivo del proyecto

· Comprender las alternativas

· Libertad frente a la presión

Tiene que haber una política definida sobre la implicación de adultos con responsabilidad parental, sobre si la información tiene que compartirse con ellos y si también es necesario el consentimiento de un adulto responsable. 

Salvaguarda de los niños y jóvenes

La salvaguarda describe una propuesta preventiva y cautelar más amplia para planificar procedimientos que protejan a los niños y jóvenes frente a cualquier posible daño. Es imprescindible que cualquier proyecto que implique a niños y jóvenes sea seguro y no los ponga en riesgo ni salgan perjudicados, o los pongan en una situación vulnerable donde se sientan presionados a realizar algo con lo que se sientan incómodos. Por el contrario, una actividad de participación deberá incrementar la confianza de los niños y jóvenes para expresar sus opiniones en la forma que elijan. La Sección 11 del Acta de los Niños 2004 somete a organismos y personas clave a una obligación legal de realizar acuerdos para salvaguardar y promover el bienestar de los niños. Las directrices legales sobre la obligación qu ese publicó por 1ª vez en 2005, se ha actualizado. En Abril de 2007, se publicó la versión revisada.

La 1ª parte establece los acuerdos que probablemente van a ser comunes para todas o casi todas las agencias involucradas. La 2ª parte trata de la aplicación en cada agencia donde se impone la obligación 11. Estos acuerdos exigen que todas las agencias:
· Tengan el compromiso del personal directivo con la importancia de salvaguardar y promover el bienestar de los niños;

· Realicen una declaración manifiesta de las responsabilidades de la agencia hacía los niños, disponible para todo el personal;

· Definan una línea clara de responsabilidad en la organización para trabajar en la salvaguarda y promoción del bienestar de los niños;

· Desarrollen un servicio que tenga en cuenta la necesidad de salvaguardar y promover el bienestar, y que se guíe, en su caso, por las opiniones de los niños y las familias;

· Formen sobre salvaguarda y promoción del bienestar de los niños a todo el personal que trabaje o esté en contacto con niños y familias;

· Tengan procedimientos seguros de selección de personal
· Colaboración interinstitucional para salvaguardar y promover el bienestar de los niños;

· Compartan la información

· Una política de salvaguarda local que sea accesible a los niños y jóvenes.

La guía sobre la obligación de cooperar, es parte de un conjunto interdependiente de consejos sobre el Acta de los Niños 2004. (Departamento para la infancia, escuelas y familias 2006). Puede que todos los adultos que tengan contacto con los niños y los jóvenes (dependiendo del nivel de contacto) necesiten realizar una comprobación en la CRB (Oficina de registros delictivos) ya sea estándar o reforzada 
Entorno positivo
Los valores y cultura del entorno son fundamentales a la hora de posibilitar a los niños y jóvenes su participación. El entorno debe ser también seguro, adecuado a la edad y accesible para los niños y jóvenes con diferentes discapacidades. La Ley contra la discriminación por discapacidad 1995, 2005 exige a los proveedores de servicio que realicen adaptaciones “razonables” para que una persona pueda acceder al servicio. La implicación activa de los jóvenes con discapacidad es importante y puede que se necesiten recursos extras para fomentar la igualdad en la discapacidad e implicar a niños y jóvenes discapacitados en actividades de participación.

Los procedimientos de salvaguarda nos permiten desarrollar un entorno seguro y positivo para los niños y jóvenes donde no haya negligencias o exposición innecesaria a riesgos inevitables. Cuando sea necesario correr riesgos, las políticas deberán garantizar que están calculados, gestionados detenidamente y que se comunican tanto a los niños, como a los jóvenes, a sus padres, cuidadores y personal.

La implicación de los niños y jóvenes ayudará a fomentar un entorno donde su bienestar es de suma importancia y deberá ayudar a desarrollar una cultura de inclusión, honradez, franqueza y respeto mutuo. Ayudará a los niños y jóvenes a reconocer que tienen voz y que sus opiniones son importantes y valoradas. Esto hará más probable que se sientan capaces de plantear cualquier preocupación o problema de forma adecuada.

Será importante conocer la diversidad cultural y de conducta de la población local para ayudar a los jóvenes a sentirse protegidos a la hora de participar. La religión y la cultura pueden ser muy importantes para la identidad de los niños y los jóvenes y a menudo, ayuda a influir en su sentido de pertenencia a una sociedad o puede hacerles sentir aislados y diferentes. La falta de sensibilización puede llevar a actitudes perjudiciales involuntarias y a excluirlos, en lugar de ayudar a derribar barreras que posibiliten la igualdad de acceso a los servicios de salud.

Comunicación
La comunicación es un proceso bidireccional entre, al menos, dos personas. Una comunicación efectiva confirma a todas las partes que son escuchadas, su contribución es inestimable, informativa e importante. La comunicación efectiva es fundamental para la participación significativa de niños y jóvenes teniendo en cuenta su diversidad, incluyendo edad, cultura, capacidades, discapacidades, lengua, experiencias, vulnerabilidades, y evolución de sus capacidades. Una comunicación efectiva respeta a todos los implicados, no considera una opinión sobre otra basándose en el estatus, garantiza la comprensión desde diferentes perspectivas y tiene en cuenta todas las opiniones expresadas (verbales y no verbales). La comunicación se puede romper por una serie de razones. Debemos intentar anticiparnos a las dificultades de manera que podamos asumirlas plenamente e interactuar con diferentes tipos de niños y jóvenes. Por ejemplo, más de 1 millón de niños y jóvenes del Reino Unido, tienen trastornos de comunicación (p. ej. trastornos auditivos, visuales y autismo), muchos de estos trastornos están “escondidos” ya que no siempre es fácil verlos o reconocerlos. Nos comunicamos mediante palabras, gestos, expresiones faciales y a través de nuestro comportamiento. A veces, necesitamos ayudarnos con una comunicación alternativa como el “Makaton” o el lenguaje de signos.

Es también importante recordar las diferentes formas de comunicación que utilizan los niños y jóvenes, incluido el uso de tecnologías y medios. Es una buena práctica apoyar la comunicación verbal con la información escrita o visual, de manera que los niños y jóvenes puedan llevarse la información para procesarla a su propio ritmo y, quizás la compartan con un adulto de confianza.

Niños y jóvenes con dificultades de comunicación

Los niños y jóvenes con dificultades de comunicación son un grupo marginado, y presentan problemas específicos cuando consideramosr su implicación en el diseño y desarrollo del servicio. Los niños y jóvenes con dificultades de comunicación necesitan acceder a una amplia gama de servicios, tanto especializados como no especializados, y tienen el mismo derecho a implicarse en el diseño y desarrollo de los servicios, en iniciativas de fomento de la salud y en la contribución de una dirección estratégica. La falta de un equipo o apoyo adecuados, puede inhibirles su participación total.

Los niños con discapacidades y dificultades de comunicación pueden necesitar asistencia para participar. Puede que necesiten algún suministro especial que posibilite la participación de niños que tengan el inglés como segunda lengua, deficiencias sensoriales o con necesidades complejas/severas de comunicación. En estos casos habría que incluir el uso de traductores, de símbolos e imágenes visuales o traductores de signos. Las entrevistas por teléfono o cara a cara podrían ser adecuadas con los jóvenes que presenten deficiencias visuales o dificultades para leer o escribir.

Para mayor información les recomendamos la guía ”Cómo implicar a los niños y jóvenes con deficiencias en la comunicación, en la toma de decisiones” de Participation Works

www.participationworks.org.uk
Igualdad y diversidad en Participación

“La participación de los niños y jóvenes no debe reforzar los modelos de discriminación y exclusión, sino intentar buscar como abordar y cuestionar las desigualdades existentes. La participación de los niños y jóvenes deberá promover la diversidad”. Bharti Mepani, RCPCH.

La participación significativa no busca categorizar a los niños y jóvenes como un grupo homogéneo, sino que intenta ofrecer igualdad para todos, independientemente de su edad, raza, color, género, lengua, religión, opinión política, origen nacional, étnico o social, discapacidad o estatus (o el de sus padres o cuidadores). Existe el riesgo de que una estrategia o proyecto de participación aumente más las desigualdades de salud debido a la falta de planificación, conocimiento o consideración de cuestiones de igualdad. Es importante garantizar que el proceso de participación sea representativo, tanto de los usuarios actuales del servicio como de los potenciales. Las invitaciones para participar deberían ser participativas, sin jergas, culturalmente adecuadas y accesibles. En caso necesario se deberá proporcionar apoyo y oportunidades para la formación y desarrollo  al personal, niños y jóvenes de manera que puedan contribuir de forma efectiva.

Participación de niños y jóvenes con experiencias diversas
Conseguir niños y jóvenes debe ser un proceso continuo y debe intentar implicar a niños y jóvenes con experiencias diversas. Las organizaciones intentaran involucrar a niños y jóvenes procedentes de grupos marginales, vulnerables o de difícil acceso, donde se incluyan aquellos:

· Procedentes de minorías étnicas
· Con una discapacidad o necesidades especiales

· Con dificultades en la comunicación

· Con el inglés como segunda lengua

· Tutelados

· Que son padres jóvenes

· Viven en zonas rurales o barrios desfavorecidos

· No están estudiando, ni trabajando ni formándose

· En el sistema judicial de menores

· Refugiados o solicitantes de asilo

· Procedentes de familias itinerantes

· Los que son homosexuales, bisexuales o transexuales

· Diagnosticados de VIH

Sugerencias para triunfar
Puede resultar útil trabajar con los servicios de la comunidad o grupos estatutarios que ya han prestado servicios de salud y bienestar a grupos vulnerables (p. ej. niños tutelados por un equipo). Puede necesitar considerables medios, personal de atención al público que trabaje con las comunidades de difícil acceso, o incentivos que atraigan especialmente a grupos insuficientemente representados. Considere las potenciales barreras de estos grupos que participan en servicios de salud y realice publicidad en colaboración con los jóvenes.
Para mayor información recomendamos las guías “How to work successfully with children and young people from different faiths and cultures” y “How to involve hard to reach children and young people” de Participación Works

www.participationworks.org.uk
Resumen
Los siguientes principios y valores respaldan la participación de los niños y jóvenes:

· Cuestiones éticas que rodean a la participación de los niños y jóvenes
· Honestidad y transparencia

· Salud y seguridad

· Confidencialidad

· Consentimiento

· Proteger a los niños y jóvenes

· Un entorno positivo

· Problemas de comunicación

· Igualdad y diversidad

· Participación tiene la posibilidad de reducir las desigualdades en salud, no obstante esto requiere la implicación de niños y jóvenes de diferentes experiencias

· La participación de los niños y jóvenes no debe reforzar los valores de discriminación y exclusión, sino que deberá intentar abordar y cuestionar las desigualdades existentes

· Trabajar con grupos estatutarios o de la comunidad que ya hayan prestado servicios de salud y bienestar a niños y jóvenes vulnerables y marginados

· La religión, cultura y entorno en el que los niños y jóvenes participan debe ser seguro, adecuado a la edad y accesible a niños y jóvenes con diferentes aptitudes.  

Sección 4

Sección 4: Elementos esenciales de un proyecto de participación

Planificar un proyecto de participación

Facilitar un proyecto de participación

Selección de niños y jóvenes para participar

Evaluación de un proyecto de participación

Planificar un proyecto de participación

La participación significativa de niños y jóvenes en salud, requiere de las organizaciones una estrategia y cultura de participación. Realmente, la participación comienza generalmente con proyectos específicos diseñados para abordar problemas específicos de servicio, como una consulta o la formación de un grupo de jóvenes. En esta sección ofreceremos orientación sobre planificación y aplicación de un proyecto de participación, de manera que pueda ponerlo en marcha o si tiene experiencia en participación, le podrá ayudar a considerar como mejorar o hacer más eficientes sus proyectos. En la sección 5 contemplamos como construir una cultura de participación.

Planificar un proyecto de participación

Hay una serie de pasos clave en la planificación de un proyecto de participación y los jóvenes deberán implicarse en este proceso de planificación:
· Tenga claro los fines y objetivos y tenga en cuenta los recursos disponibles
· Tenga claro el grado de participación (véase la sección sobre grados de participación) y cómo se compartirá (o se podrá compartir) con los jóvenes la toma de decisiones.
· Sea realista sobre hasta que punto es posible el cambio
· Considere a quien invitará a participar. ¿Su grupo es representativo de los usuarios actuales o potenciales del servicio? ¿Ha incluido a niños procedentes de grupos marginales, como por ejemplo, tutelados, niños negros y de minorías étnicas, niños con discapacidades?
· ¿Qué métodos de participación se ajustarán mejor a los fines y objetivos, recursos u participantes? Es preferible utilizar varios métodos e involucrar a los jóvenes en los métodos que se vayan a utilizar.

· Redacte un comunicado de tipo ético, aclarando cuestiones en torno al consentimiento (por padres/hijos), confidencialidad, anonimato y revelación

· ¿Tiene pensado elaborar un contrato de participación? ¿Incluirá alguna recompensa para los jóvenes participantes?

· Piense a qué personal utilizará como facilitadores y asegúrese de que tienen las capacidades necesarias.

· Considere los aspectos prácticos – ¿qué posibles obstáculos encontrará para completar el proyecto?
Facilitar un proyecto de participación
A veces resulta útil contar con un Administrador Superior o un sanitario que lidere el proyecto. El director del proyecto deberá poseer estrechos vínculos y una comunicación transparente con el facilitador del proyecto. Los altos cargos podrán responsabilizarse del compromiso organizativo y de dar el visto bueno al personal de salud.

Es importante que el facilitador de un proyecto de participación tenga las aptitudes necesarias para involucrar a los jóvenes y ayudarles a completarlo. En la mayoría de los proyectos, habrá profesionales de enfermería, medicina o afines con poca o ninguna formación específica en implicación  de los jóvenes, pero tendrán por supuesto otras aptitudes, conocimientos y experiencia a las que recurrir.

Los profesionales sanitarios deberán ser conscientes de que los jóvenes tienen sus propias ideas y que, el papel de los profesionales es facilitar, no dirigir. Deberán respetar las opiniones expresadas e intentar aclararlas de forma objetiva. Los facilitadores tendrán una importante función a la hora de mantener el foco de la actividad y trazar los límites. El personal deberá prestar atención al vocabulario que utilizan y evitar la jerga.

¿Quién puede actuar de facilitador en un proyecto de participación?

UNA PERSONA JOVEN: esto puede ser lo ideal si el joven tiene experiencia en trabajo de participación y las habilidades, confianza y tiempo necesarios para realizar esta función.

UN GRUPO DE JÓVENES CON UN ADULTO: en esta situación, es importante que el adulto sea alguien disponible, que pueda dar consejos y seguir el proyecto pero no llevarlo a cabo

UN TRABAJADOR DE PARTICIPACIÓN: alguien con una formación y habilidades específicas en participación de niños y jóvenes. Si utiliza a un trabajador externo tenga en cuenta cómo garantizará que los líderes de la organización y el personal “participen” en el proyecto, ya que a veces contratar a una agencia externa hace que la actividad siga siendo periférica al funcionamiento del servicio. También puede que el personal sanitario que trabaje con jóvenes, no desarrolle sus capacidades y su interpretación de participación.
UN MONITOR JUVENIL: Si forma parte del equipo de salud un monitor juvenil, esta puede ser una opción excelente. En caso contrario, el uso de monitores juveniles externos conlleva los mismos riesgos y ventajas que los del trabajador de participación externo.

UN ADMINISTRADOR DE SERVICIOS SANITARIOS: los administradores pueden aportar compromiso organizativo y claridad sobre la integración del proyecto en las prioridades generales de la organización. Esto no garantiza necesariamente la aceptación del personal. Es importante garantizar que tienen las capacidades adecuadas para facilitar un proyecto de participación.

Profesionales sanitarios (enfermeras, médicos y profesionales afines): Los profesionales están generalmente en muy buena situación para comprender qué es lo que se quiere del proyecto, los principales problemas y cómo funciona actualmente el servicio. Pueden garantizar la aceptación de otros miembros del personal de salud. Pueden necesitar ayuda para desarrollar técnicas en métodos de participación que permita que los jóvenes se impliquen de forma efectiva.

¿Qué recursos necesitará?

En la práctica, a menudo el facilitador es un profesional sanitario con poca o ninguna formación en participación. Esperamos que la orientación que ofrecemos aquí sea un recurso útil. Les recomendamos que cree vínculos con el personal local que tenga experiencia en participación de jóvenes (a veces, monitores juveniles, personal del ayuntamiento o comunidad y proyectos del sector de voluntariado) y solicite asesoramiento.

Independientemente de a quien se elija, hay que considerar los siguientes factores:

· Aceptación por parte del personal del servicio y de la organización

· Especial atención al proyecto con el compromiso de escuchar y responder a los efectos
· Apoyo y formación para aprender los principios básicos de la participación
· Tiempo:

· Para planificar y preparar

· Para trabajar directamente con los jóvenes de forma formal e informal

· Para contactar con el jefe del proyecto (en caso de que sea distinto al facilitador)

· Para organizar la evaluación y contactar con los evaluadores (en caso de que sean distintos)
· Dinero: para reembolsar a los jóvenes, en caso necesario (alquiler de habitación, viajes, refrescos etc…)

· Plazo: un plazo claro y realista que facilite la participación a los jóvenes y que también les dé respuestas (retroalimente) sobre los efectos de su implicación en un plazo de tiempo razonable.
· Compromiso de dar respuesta a los jóvenes implicados; lo ideal sería que las dieran los directivos superiores con la implicación del facilitador.

Decidir el método de participación adecuado

Al planificar su proyecto de participación, es importante tener en cuenta loas herramientas o métodos que va a emplear para relacionarse con los niños y jóvenes. Deberá considerar qué método se adecua mejor a los objetivos del proyecto. Considerar si el método es fácilmente accesible a todos los potenciales participantes. Los cuestionarios en la web, pueden parecer una buena idea pero, ¿son accesibles a todos?. Sea realista en cuanto al tiempo que llevará y los costes que ocasionará. ¿Se trata de un proyecto único o forma parte de una estrategia a más largo plazo? En cuyo caso sería mejor pensar en un grupo consultivo permanente o uno de referencia. Una vez que haya decidido los métodos que va a emplear, piense en quienes quedaran excluidos y quienes, probablemente, no van a participar. Es imposible diseñar un proyecto que sea representativo de todos los jóvenes, pero es importante conocer las limitaciones de los métodos que va a utilizar.
¿Qué tipos de métodos hay?

Hay muchos métodos de participación que se pueden incorporar a un proyecto. A continuación damos algunos ejemplos de los más comunes. No existe el método perfecto y puede que tenga que utilizar más de uno.
· Encuestas y cuestionarios

· Trabajos de grupos específicos

· Eventos importantes

· Grupos de asesoría y de referencia

· Clientes misteriosos 

· Asesores, inspectores o seleccionadores juveniles

En la sección 6, expondremos estos métodos con más detalle.

Búsqueda de niños y jóvenes para participación
¿Qué motiva a los niños y jóvenes a implicarse?

Existen muchas razones por la que los jóvenes deciden participar en el desarrollo de servicios sanitarios. Pueden ser motivos altruistas “querer mejorar las cosas para otros jóvenes”, o por un sentido de agradecimiento “querer devolver algo”. Puede ayudar al joven sentirse valorado “mi opinión cuenta” o saber que tienen “voz”: “pude hacer saber al personal lo que necesitaba un cambio”. Para otros la motivación puede estar menos enfocada: puede suponer un reto o algo interesante de hacer.
Pedir a los niños y jóvenes que se impliquen

Recuerde que las primeras impresiones influirán en su decisión sobre si participar o no. Antes de empezar a seleccionar a los jóvenes, asegúrese de haber dado publicidad al proyecto y que los materiales de esta publicidad, explican el objetivo de la participación, así como a quienes desea usted incluir y alguna información sobre el compromiso requerido. Una vez que empiece a invitar a los jóvenes, probablemente se sorprenderá por la respuesta positiva; siempre que sea oportuno a la hora de abordarlos (por ejemplo, no pregunte a los jóvenes cuando acaban de recibir malas noticias o están angustiados). Es mejor acercarse a los jóvenes de forma individual y asegurarse siempre de que desean participar. Es importante explicarles que pueden optar por no participar en cualquier momento y que sus respuestas serán anónimas y confidenciales. Considere qué factores, como género, raza, religión, sexualidad discapacidad, edad y aptitud podrían influir en las experiencias de los jóvenes y si los participantes tienen las facultades, conocimiento, confianza, compromiso y tiempo necesarios para hacer lo que se le está pidiendo.
Valorar la contribución que hacen los niños y jóvenes

Valorar la contribución de los niños y jóvenes supone prestar atención a detalles como la oportunidad de cualquier sesión, el recibimiento (a los jóvenes les intimida), transporte y accesibilidad, y la necesidad del apoyo de un adulto acompañante o intérpretes. Es importante tener teléfonos de contacto de manera que podamos informar a los jóvenes si se cancela alguna sesión (recuerde que los adolescentes también tienen una vida muy ocupada)
Los jóvenes declaran que lo que quieren de la participación, es la seguridad de que marcará una diferencia. Si les ofrece pagarles, deberá hacerlo tras haberse implicado y únicamente si la participación ha supuesto un compromiso significativo. Los jóvenes valoran las propinas y comidas, a modo de gratificación por participar.

Debe haber un mecanismo que proporcione a los participantes retroalimentación de los resultados y efectos, así como un plazo de tiempo real para que esto ocurra.

Para una mayor información, consúltese “How to remunerate and reward children and young people’s involvement” y “How to celebrate children and young people’s success” en www.participationworks.org.uk
Evaluación de un Proyecto de Participación

La evaluación, es un parte importante de participación ya que ayuda a garantizar que están haciendo lo que has propuesto hacer. También ayuda a determinar si el proyecto ha tenido la repercusión que se pretendía y si se pueden extraer lecciones para el futuro u otros proyectos. Es también importante celebrar y valorar la contribución de los jóvenes y proporcionar información a los que financian servicios o proyectos de participación. Cuando se planifica un proyecto de evaluación se debe tener en cuenta la evaluación y deberá decidirse los métodos, recursos, así como quienes llevarán a cabo y analizaran la evaluación en la fase de planificación.

¿Qué tipo de evaluación?
Existen diferentes métodos de evaluación. Puede ser formativa o sumativa. Es importante saber cómo plasmará los datos, tanto los esperados como los inesperados, en la evaluación y si la evaluación examinará el proceso, los resultados o ambos. Las evaluaciones, generalmente utilizan más de un método y generan datos cuantitativos y cualitativos.

Es importante considerar: ¿Cuáles son las cuestiones clave en la evaluación? Estas cuestiones deben estar estrechamente vinculadas a los fines y objetivos planeados en el proyecto. Puede que también tenga que relacionar sus resultados con los de “Every child matters o Youth matters, o con los requisitos de organizaciones financiadoras. En general, los resultados de cualquier proyecto deben ser:

· Específicos
· Mensurables

· Alcanzables
· Reales

· Oportunos

Implique a los jóvenes
Para reflejar la implicación de los jóvenes en el proyecto o en su servicio, deben implicarse también en la evaluación. Sea realista en cuanto al nivel de participación que se pueda alcanzar, teniendo en cuenta el tiempo y los recursos disponibles. Considere cómo recogerá la evaluación las opiniones de los jóvenes de difícil acceso, marginados o vulnerables.

Análisis, presentación y difusión

Tras haber planificado la evaluación y recogidos los datos, es importante que estos datos se analicen mediante métodos adecuados. Para una mayor información sobre análisis de datos y cómo pueden los jóvenes implicarse en el análisis, consúltese “Evaluating Participation Work en www.participationworks.org.uk
Medir el cambio

Es importante evaluar el trabajo de participación de los niños y jóvenes, de manera que podamos mejorar los servicios de salud y celebrar la implicación de los jóvenes en estos cambios positivos. Las evaluaciones incluirán:

1. ¿Han influido los jóvenes en la toma de decisiones pública?
2. ¿Cómo se han mejorado las decisiones al incluir a los jóvenes?

3. ¿Cómo se ha beneficiado la organización?
4. ¿Cuáles han sido los beneficios para la comunidad?

5. ¿Cuáles han sido los beneficios para los jóvenes que han participado?

6. ¿Cómo se han beneficiado los demás jóvenes?

Hay una serie de herramientas que le ayudarán a medir los cambios que se han producido, incluidos una serie de recursos publicados por Participation Works www.participationworks.org.uk. Puede utilizar herramientas como “¿Qué ha cambiado? De la Agencia Nacional de la Juventud http://hbr.nya.org.uk/whatschanged y Measuring the Magic (Kirby 2002).

Resumen
· Hay una serie de pasos clave en la planificación de un proyecto de participación, y los jóvenes deben implicarse en este proceso de planificación;
· Tenga claro los fines y objetivos y tenga en cuenta los recursos de los que dispone;

· Tenga claro el grado de participación (véase sección sobre grados de participación) y como la toma de decisiones será (o podrá ser) compartida con los jóvenes;

· Sea realista en cuanto hasta donde es posible producir cambio;

· Considere a quien invitará a participar. ¿Su grupo es representativo de los usuarios actuales o potenciales del servicio? ¿Ha incluido a niños de grupos marginales, por ejemplo, niños tutelados, negros o de minoría étnica, niños discapacitados?;
· ¿Qué métodos de participación se ajustarán mejor a los fines y objetivos, recursos y participantes? Es preferible emplear varios métodos e implicar a los jóvenes en ellos;

· Redacte una declaración de tipo ético, aclarando cuestiones relativas al consentimiento (por niños/padres), confidencialidad, anonimato y revelación.

· Considere elaborar un contrato de participación. ¿Incluirá algún tipo de recompensa para los jóvenes que participen?

· Planifique qué personal utilizará como facilitadotes y asegúrese de que tienen las facultades necesarias

· Considere los aspectos prácticos - ¿Qué posibles obstáculos se encontrará para poder completar el proyecto?

· Piense quien va a liderar el proyecto y quien ayudará a facilitar el proyecto

· Los Monitores juveniles tienen facultades especiales y experiencia para facilitar proyectos de participación
· Utilice la capacidad que hay en su organismo y busque respaldo en los organismos asociados

· Valore la contribución de los jóvenes

· Evalúe el proyecto, celebre el éxito y comparta los resultados con los jóvenes y demás partes interesadas.

Sección 5
Sección 5: crear una cultura de participación

Elaborar una estrategia de participación

Participación en externalización
Participación en ubicación del servicio y entorno urbanístico

Participación en selección y contratación del personal

Participación en el gobierno de servicios de salud

Participación para desarrollar investigación

Elaborar una estrategia de participación

“Participación” no se trata de proyectos aislados. Más bien representa una filosofía de implicación del usuario del servicio que debe extenderse a todos los aspectos del diseño y desarrollo del servicio. Si usted es un jefe de servicio, director clínico o director médico, una de sus responsabilidades es la elaboración de una estrategia de participación. Las normas “Hear by Right” y los instrumentos de autoevaluación producidos por National Youth Agency 2010 y el apoyo de materiales producidos por Participation Works, son una guía útil. Las normas Hear by Right se basan en el modelo de las siete “S” para el cambio organizativo. Las normas Hear by Right describe lo que una estrategia de participación podría incluir y proporciona un ejemplo de una política de participación en el apéndice.

La cultura de participación en una organización, describe la implicación de los niños y jóvenes en el servicio y en particular los valores organizativos, el alcance de la implicación de los niños y jóvenes, los tipos de implicación y hasta que punto las opiniones de los jóvenes son escuchadas y tenidas en cuenta. Una organización ha desarrollado una cultura de participación cuando la implicación de los niños y jóvenes es una parte integral de la forma en la que funciona y donde la participación significativa de los niños y jóvenes es responsabilidad de todos y no reside en un individuo o departamento. Desarrollar una cultura de participación garantizará la implicación significativa y sostenible de los niños y jóvenes y el compromiso de toda la organización con este objetivo.

El desarrollo de una cultura de participación requiere que las organizaciones cambien y estén dispuestas y sean capaces de escuchar lo que los niños y jóvenes dicen y les den la debida consideración. Hay una serie de fases por las que la organización tiene que pasar: desbloquear las actitudes y prácticas existentes, utilizar conductores internos y externos, identificar líderes para el cambio, crear apoyo de los directivos; participación del personal, crear capacidad y colaboración efectiva. Esto supone desarrollar una visión y compromiso de participación, conocer su significado en la práctica, comunicar la visión a los demás y compartir y celebrar los éxitos.

Normas de Hear by right para el cambio organizativo

VALORES COMPARTIDOS
Un punto de partida importante es que, la participación de los niños y jóvenes es un compromiso fundamental del servicio y que el servicio define sus valores compartidos para la participación de niños y jóvenes. Esto incluye adoptar la Convención sobre derechos del niño (particularmente el artículo 12) e implicar a los niños y jóvenes a configurar y acordar los valores compartidos. Estos valores compartidos se pueden demostrar en una serie de diferentes formas, siendo la visión, misión, políticas o declaraciones de estatutos, las herramientas más comúnmente utilizadas.

ESTRATEGIA
El servicio deberá tener una estrategia redactada que señale los recursos y habilidades para implicar a los niños y jóvenes en la elaboración del servicio. El plan estratégico deberá identificar al personal clave, funciones y recursos identificados para la aplicación de la estrategia. Los jóvenes deben tener una función en la elaboración de esta estrategia de servicio.

ESTRUCTURAS
Los niños y jóvenes deben ser consultados y ayudar a examinar las estructuras creadas para su implicación activa; así mismo, se adoptarán una serie de propuestas para la participación, incluyendo tanto procesos formales como informales, que fomenten y permitan la participación de los niños y jóvenes con sus propios medios.

SISTEMAS
Debe haber políticas que garanticen que la participación de los niños y jóvenes es segura, y efectiva. Estas políticas deben abarcar consentimiento, protección, seguridad, acceso, transporte, quejas, incentivos y recompensas. Los sistemas financieros y presupuestarios del servicio deberán apoyar la implicación activa de los niños y jóvenes y que haya un sistema de registro y evaluación para identificar y compartir los conocimientos y la evidencia de cambio que pueda producir la participación de los jóvenes.
PERSONAL
Las descripciones del trabajo de los que tienen funciones de liderazgo, deben especificar las aptitudes y compromiso para la participación. Los niños y los jóvenes contribuirán en la contratación, selección e iniciación del personal clave. La supervisión y evaluación del personal deberá incluir la revisión de su contribución a que sea posible la influencia efectiva de los niños y jóvenes en la organización.

APTITUDES Y CONOCIMIENTOS
Se capacitará a los niños y jóvenes para que desarrollen aptitudes y conocimientos para producir el cambio, como formación en negociación, presentación y finanzas. Se capacitará al personal para que adquiera habilidades para una participación segura y efectiva de los niños y jóvenes. Los niños y jóvenes deberán tener acceso a la información que les permita participar plenamente en cuestiones de importancia para ellos.

ESTILO DE DIRECCIÓN
Los dirigentes y gestores principales deberán actuar como paladines para lograr una activa implicación de niños y jóvenes, con responsabilidades claramente identificadas. Los gestores y dirigentes deberán respaldar la innovación en la implicación activa, aceptando riesgos de errores y estar comprometidos con la reflexión y aprendizaje. También deberán reconocer y celebrar públicamente la implicación activa de los niños y jóvenes y tomar parte activa en eventos de participación y consulta.

Para una mayor información sobre desarrollo de una estrategia de participación, recomendamos “Hear by Right “ de la “Nacional Youth Agency”.

www.nya.org.uk/hearbyright
Participación en la externalización de servicios
La externalización es el proceso por el que organismos estatutarios (como servicios de salud, ayuntamientos y Fundación infantil) utilizan el dinero público para prestar servicios a la población. La externalización es un proceso estructurado que implica identificar las necesidades de la población, planificar el suministro del servicio requerido para satisfacer estas necesidades, procurar servicios de diferentes organismos para satisfacer estas necesidades y luego controlar la prestación de estos servicios, así como evaluar los resultados para los usuarios del mismo y la población en su conjunto. Este proceso se resume en el ciclo de externalización. Los efectos de la externalización deben ajustarse a las prioridades señaladas en “Every child matters” es decir, estar sano, estar seguro, disfrutar y lograr, realizar una contribución positiva y lograr el bienestar económico. Existen oportunidades para que los niños y jóvenes se impliquen en cada fase del ciclo deexternalización. El libro blanco de 2006 “Our Health, Our Care” subraya la importancia de la implicación del usuario en el desarrollo de servicios y los hace más responsables a nivel local a través de laexternalización. En los servicios de salud, la guía “Securing Better Health for Children and Young People through World Class Commissioning” (DCSF/DoH 2009) establece las expectativa de la implicación de los niños, jóvenes y sus familias.
¿Porqué implicar a los niños y jóvenes en la externalización?

Los objetivos de la participación en la externalización, son proporcionar servicios que están diseñados en torno a las necesidades de la población local y que el desarrollo de estos servicios lo lleven a cabo y lo dirijan las personas que los utilizan. Entre las ventajas para los jóvenes están una mayor comprensión de la diversidad y necesidades de su comunidad local y el aumento de las aptitudes y confianza de los individuos para cambiar los servicios que se les ofrecen.

¿CÓMO PUEDEN IMPLICARSE LOS NIÑOS Y JÓVENES EN LA EXTERNALIZACIÓN?

La participación significativa de los niños y jóvenes en la externalización, consume tiempo y recursos y esto debe tenerse en cuenta en dicha estrategia.

El proceso de externalización puede ser de carácter burocrático y el compromiso efectivo de los jóvenes requiere una planificación que pueda romper algunas de las barreras que se interponen a su implicación. Entre las soluciones a estas barreras, están hacerlo divertido y evitar el uso de jergas, documentos largos y reuniones burocráticas. Los miembros de la comisión y demás interesados pueden necesitar orientación o formación sobre como trabajar con los niños y jóvenes, así como garantizar que planifican la implicación atendiendo a la disponibilidad de los jóvenes. Los miembros de la comisión pueden basarse en el trabajo de participación existente o asociaciones efectivas que ya existen, mientras que velan por que la implicación del usuario refleje la diversidad de la población local. Se debe ofrecer a los niños y jóvenes información sobre el proceso de externalización y el efecto de la implicación de los niños y jóvenes en cada etapa.

Los niños y jóvenes implicados en la externalización, pueden necesitar formación que les ayude a entender aspectos económicos como presupuestos, economías de escala y costes de oportunidad y les permita explorar los diferentes escenarios de externalización para considerar la repercusión de su toma de decisiones. Los niños y jóvenes también pueden implicarse en el gobierno del proceso deexternalización.

Los Jefes de servicio pueden involucrar a jóvenes para que convenzan a los miembros de la comisión a que inviertan en su servicio, identificando y priorizando necesidades, elaborando estudios de viabilidad y analizando datos e información sobre la salud de la población local y la necesidad de un servicio particular. Será más difícil para los miembros de la comisión ignorar solicitudes de financiación  basadas en las necesidades y prioridades expuestas por niños, jóvenes y sus familias.
Externalización de categoría mundial

Competencia 3: Participar con el público y los pacientes

Los socios de la Fundación de los Niños, colaboran con los niños, jóvenes y sus familias a fin de priorizar resultados y configurar la prestación. No sólo se escucha a los niños y jóvenes, sino que colaboran totalmente en el diseño y prestación de los servicios, a fin de garantizar mejores resultados. Se están utilizando propuestas creativas e innovadoras para garantizar que los niños y jóvenes con múltiples y complejas necesidades, así como familias vulnerables, constituyen el centro de este compromiso. El compromiso es una vía de doble sentido, en el que el proceso intenta aumentar las aspiraciones individuales y de la comunidad para mejorar los resultados de salud y, elaborar una visión compartida para conseguirlo.
Extracto de “Securing Better Health for Children and Young People trough World Class Commissioning. (DCSF&DOH 2009).

Estudio de caso

Bexley NHS Care Trust: Analisis del ciclo de la externalización
Bexley NHS Care Trust ha desarrollado un modelo de participación para implicar a los niños y jóvenes en el ciclo completo deexternalización. Hay muchas áreas que tienen una relevancia directa para los niños y jóvenes. Para incorporar la implicación, han desarrollado un consejo de niños y jóvenes y han trabajado con las organizaciones locales de niños y jóvenes. Un grupo variado de 20 niños y jóvenes asistieron a un taller con el equipo de externalización de la Fundación. Realizaron un profundo estudio del ciclo, elaborando mapas visuales de las diferentes fases ligadas a temas de salud específicos. Los grupos de niños y jóvenes cuestionaron y retaron a los miembros de la comisión. Priorizaron salud sexual, derrame cerebral, cuidadores jóvenes y las transiciones a servicios de adultos. Debatieron las necesidades locales, la efectividad de los servicios, formas de controlar el funcionamiento y nuevos modelos de servicio. Percibían que los servicios no estaban enfocados, todo lo que debería, a los niños y jóvenes. Y pensaban que la información y las campañas se beneficiarían de la experiencia de los niños y jóvenes y de nuevas formas de comunicarse con su grupo de iguales. Un mes más tarde, los niños y jóvenes volvieron a la Fundación para pasar otos tres días trabajando con los miembros de la Comisión. Analizaron los servicios existentes y elaboraron propuestas detalladas de nuevas especificaciones de servicio para subsanar las lagunas y superar las barreras. Esto lo presentaron formalmente a la Dirección del SNS. La Dirección debatió las propuestas y tuvo la oportunidad de preguntar a los niños y jóvenes. Se acordó un plan de acción para cada tema. Los niños y jóvenes se comprometieron a continuar sus estudios con sus iguales en el colegio y en la comunidad. Las propuestas se pusieron en la página Web de la Fundación. Los niños y jóvenes volverán dentro de 3 meses para que los miembros de la comisión les presenten las actuaciones emprendidas.
Extracto de “How to involve Children and Young people un Commissioning fron Participation Works” www.participationworks.org.uk
Participación en ubicación del servicio y entorno urbanístico

Uno de los determinantes más importantes para que los niños, jóvenes y sus familias utilicen un servicio, es su ubicación. La implicación de los usuarios del servicio en la planificación de la ubicación del mismo, ayudará a garantizar que sean accesibles a todos los que necesiten utilizarlo. Cuestiones como proximidad a otros servicios, acceso por transporte público, aparcamiento para el coche y distancia del trayecto, son importantes. Implicar a los jóvenes y sus familias en la determinación de la accesibilidad y ubicación de los servicios nuevos y los ya existentes, es fundamental y forma parte de la evaluación de calidad ““You’re welcome” (Departamento de Salud 2006).

Unas instalaciones de asistencia sanitaria bien diseñadas pueden afectar de forma positiva a la experiencia de los pacientes y puede ayudar al personal a realizar sus tareas. Cuando diseñamos nuevas instalaciones sanitarias para niños y jóvenes tenemos que conocer el efecto que produce el entorno en sus experiencias y recuperación. Para ello necesitamos recoger las opiniones de los niños, jóvenes y sus familias, lo que requiere tiempo, recursos y personas con las capacidades adecuadas. Los planes para la participación de los usuarios del servicio deberán incluirse en la declaración de capital inicial, con el presupuesto adecuado. El análisis de la información proporcionada por esta consulta, deberá también suponer para los usuarios del servicio, una reducción en riesgos de mala interpretación y aumentar el nivel de participación. 
Desde el principio, el “Hospital Infantil Evelina” de Londres, quería ser un hospital que no pareciera un hospital, un lugar diseñados por y para los niños. Ascensores en forma de cohete de color rojo, visibles desde el exterior e interior del hospital, transporta a la gente a un invernadero central de 4 plantas. Los pisos están identificados con un color y un símbolo, basados en la naturaleza y va desde el océano y la playa en las plantas inferiores hasta el cielo en la última planta. El juego es la actividad central en el hospital, simbolizado por el tobogán de 17 pies de altura en el departamento de consultas. Para el visitante resulta obvio que los niños fueron unos contribuyentes clave en el diseño. Una Junta Infantil, formada por pacientes y niños de la escuela local, fueron socios en el proceso, contribuyendo con sus opiniones sobre los menús, mobiliario y diseño del edificio.

Los usuarios de cualquier edificio hospitalario, son los pacientes a los que se atiende, no el personal. Los niños y jóvenes tienen derecho a edificios hospitalarios que sean:

· Seguros
· Confortables y que les permita descansar y dormir

· Que el diseño y la decoración resulten agradables a los niños y jóvenes 
· Que les puedan ofrecer una comida adecuada a su edad

· Que puedan mantener la dignidad y privacidad de los jóvenes

· Que les pueda ofrecer instalaciones educativas y recreativas adecuadas a su edad.

Existen muchos ejemplos de proyectos de diseño de alta calidad en los que han participado niños, jóvenes y sus familias. Les recomendaría que visitasen las páginas web de “Evelina Children’s Hospital London, Bristol children’s Hospital y Derbyshire children’s Hospital”. 

Estudio de caso: Diseño del Hospital Infantil Derbyshire
En Derby tenemos una larga tradición de implicación de los niños en la planificación de los servicios; no porque sufriéramos una transformación histórica que nos obligase a salir y consultar, si no porque no nos podíamos imaginar otra forma de concluir nuestra tarea. Comenzó en 1990 cuando tuvimos la aprobación, en principio, para la sustitución de nuestro deteriorado pero querido Cerbyshire Children’s Hospital en North Street, Derby, que ya se había quedado pequeño. Dirigidos por un notable equipo gestor, pudimos estudiar las posibilidades, no sólo de un nuevo edificio sino de un edificio muy especial: un edificio diseñado para realizar un trabajo específico para un grupo especial de pacientes.

Una pregunta fundamental era: En cualquier caso, ¿de quién es el hospital? Para nosotros, la respuesta era clara: pertenecía a los niños y a sus familias. Esta simple decisión que puede parecer obvia, probablemente fue el principio más importante que adoptamos cuando comenzamos. Sin ser conscientes de ello, nos encontramos con la decisión más importante de todo el proceso de diseño; nos enfrentábamos a una vía insegura. Queríamos que los niños y sus familias nos dijeran que es lo que querían de un hospital, pero no teníamos ni idea como implicarlos y obtener sus opiniones. De todas maneras, teníamos algunos principios fundamentales: queríamos un hospital que fuera para niños y jóvenes. Sabíamos que tenía que ser agradable tanto para adolescentes como para niños de 2 años de edad, igualmente que para madres lactantes y abuelos.

La respuesta a cómo teníamos que continuar, llegó con el descubrimiento de un grupo de artistas de la comunidad en Irlanda, llamado 14a (actualmente, desgraciadamente, es un grupo disuelto). Poseían una mezcla de intereses y facultades así como experiencia en trabajos con grandes grupos de niños en juegos estructurados. Trabajar con ellos podía quizás permitirnos tener una visión sobre cómo perciben los niños la atención hospitalaria y los hospitales como edificios. Tanto nosotros como ellos, nos dimos cuenta de que la única forma de conseguir que los niños nos dieran sus opiniones, era actuar en su idioma.

La población de Derbyshire es mixta, con zonas urbanas desfavorecidas y pobreza rural junto con zonas muy acomodadas, con buenas viviendas y excelentes escuelas. Para asegurarnos de que todos los niños y familias estaban representados, “L4a” realizaron muchas sesiones de juego en escuelas, comunidad y centros comerciales, grupos de juego etc…. Algunos, con padres, otros sin ellos. El personal, los planificadores, asesores técnicos y gestores, todos se unieron. Trabajamos en zonas desfavorecidas y acomodadas: con niños con necesidades especiales y de diferentes razas; con niños que tenían un amplio conocimiento de lo que era estar enfermo y hospitalizados y con niños sin ninguna experiencia hospitalaria. Jugamos mucho, con música, trabajos manuales y juegos de rol. Se recogió el trabajo artístico, se guardaron los collages autoadhesivos y los juegos de rol filmados y luego, detalladamente documentados. Cuando se realizaron todas las actuaciones, se analizó el trabajo de los niños y de aquí se extrajeron algunos principios básicos que se convirtieron en nuestra guía central para la planificación detallada del hospital.
Una vez observados, suficientemente, los fenómenos más comunes (p. ej. miedo al aislamiento, sentirse perdidos, perder el contacto con el mundo exterior), se nos plantearon unos retos que demandaban respuestas de diseño. Por ejemplo, los niños mostraron temor a los largos pasillos vacíos, con la incertidumbre de no saber que habrá tras la siguiente puerta. La respuesta en el diseño fue descartar los largos pasillos sin muebles. Para superar el miedo de qué es lo que pasa al otro lado de la puerta, nos aseguramos de instalar en todas las puertas una ventana de ojo de buey en la mitad inferior, de manera que los niños pudieran ver que es lo que hay al otro lado. Son cosas muy simples, pero que si no les hubiéramos preguntado, no lo hubiéramos hecho.

Extrato de Cooke GA. Involving children in Planning Health Care; The Derby Experience. Current Paediatics 2004; 14:246-251. 

Participación en la selección y contratación del personal

La contratación del personal ofrece a los niños y jóvenes la oportunidad de participar en los procesos de toma de decisiones de un organismo. Crear oportunidades que permitan a los niños y jóvenes influir en parte de todo el proceso de contratación, puede ser beneficioso, ya que sus perspectivas y perspicacias sacan a la luz el conocimiento, atributos y aptitudes necesarias del candidato para decidir sobre algo que finalmente, repercutirá en sus vidas. Es importante que los niños y jóvenes sean representativos de los usuarios actuales o posibles del servicio u organismo que va a contratar, y que los niños y jóvenes de grupos marginales no están excluidos.

Hay muchas formas, de involucrar a los niños y jóvenes, directa o indirectamente, en la contratación y selección. Pueden participar:
· Haciendo un borrador de la descripción del trabajo

· Diseñando el proceso de la entrevista

· Haciendo preguntas sobre aspectos clave de la descripción del trabajo

· Formando parte del tribunal entrevistador e influyendo en la decisión final.

· Participando en la instalación del personal

Independientemente del método y nivel de participación, es importante que a los niños y jóvenes se les ofrezca la formación y planificación suficiente para que puedan implicarse, que tengan respuesta sobre cómo influye su implicación en el proceso y que cuenten con el apoyo del personal en todo el proceso. Igualmente, es importante que el personal implicado en el proceso de contratación y selección, como pueden ser Recursos Humanos y los miembros del tribunal de entrevistas, sean totalmente conscientes del valor añadido que supone de la participación de los niños y jóvenes, del proceso de su participación, las limitaciones y sus responsabilidades al tener en cuenta las perspectivas y perspicacia de los niños y jóvenes.

Principios clave

Los niños y jóvenes que participan en la provisión de plazas y selección del personal deberán:

1. Conocer la función que desempeñará el trabajador y tener conocimientos sobre el organismo

2. Esperar que el lugar y hora de las entrevistas les venga bien
3. Esperar que se les proporcione formación básica en  prácticas de entrevista

4. Implicarse en todo el proceso incluyendo debates y planificación para la preselección y entrevistas o, si se implican en parte del proceso, una clara explicación de las limitaciones, su función, tareas y valor añadido a todo el proceso.

5. Conocer cómo y quién tomará la decisión final

6. Saber que sus opiniones serán escuchadas. Deberá saberse bien cual será la función de los niños y jóvenes y qué influencia tendrán en la decisión final.

7. Recibir y poder dar respuesta y, conocer que su contribución ha sido valorada.

Estudio de caso –contratación de un Coordinador CFS/ME
Desde 2005, El Servicio de Reumatología Pediátrica del Hospital Infantil de Nottingham, ha implicado a jóvenes en la selección del personal. Nuestro trabajador juvenil reclutó a 4 jóvenes. Se reunieron el día de la entrevista y comenzaron con una sesión para romper el hielo seguida de una sesión sobre los detalles del puesto, sus funciones y responsabilidades en el proceso de selección. El trabajador juvenil únicamente desempeña un papel asesor, ya que la Mesa de la Juventud elabora las preguntas y el sistema de puntuación. En primer lugar, se produce el proceso convencional de entrevista y la clasificación.
La Mesa de la Juventud, también proporciona comentarios sobre su evaluación de la capacidad de cada candidato para: 

· Trabajar bajo presión

· Reconocer la perspectiva del joven

· Ser innovador en su práctica

· Respetar la confidencialidad

Luego, esto se comunica a la mesa de entrevistas de la Fundación

En todas las ocasiones, los entrevistados comentaron que los componentes de la Mesa de la Juventud les parecieron profesionales y las entrevistas muy estimulantes. Además la elección de la mesa de la juventud coincidió con los candidatos elegidos.

Los gastos de los jóvenes estaban cubiertos y recibieron honorarios y cartas de agradecimiento.

Los jóvenes son valiosos y con iniciativas de ingenio que proporcionan otra dimensión al proceso de entrevistas. Son capaces de reconocer el valor de su inversión y conocen la importancia de su función.

Liz Hutchinson – Lead Nurse Paediatric Rheumatology, Nottingham Children’s Hospital, Nottingham University NHS Trust.

Estudio de Caso: Contratación del Director Ejecutivo para el Royal Collage of Paediatrics and Child Health (RCPCH)

Miembros del grupo asesor de jóvenes del “Royal Collage of Paediatrics and Child Health”, contribuyeron a la designación del Director Ejecutivo en octubre de 2010 y a la selección del Gerente de Participación Infantil y Junvenil, en septiembre de 2008. Para garantizar su significativa participación en la provisión de plazas del Director Ejecutivo, se siguieron los siguientes pasos:
Se realizaron unos primeros contactos entre el Jefe de Recursos Humanos, el Secretario del RCPCH, el Presidente del RCPCH y el Gerente de Participación Infantil y Juvenil, para estudiar el valor añadido de la participación de los jóvenes y formas de garantizar su significativa participación, incluyendo el alcance y las limitaciones de su implicación.

Se estableció contacto con los miembros del grupo asesor juvenil solicitándoles su posible participación en la provisión de plazas del Director Ejecutivo, así como información en relación a cómo su implicación añadiría valor a todo el proceso, su función, sus tareas fundamentales, los plazos y fechas. La información proporcionada ayudaba a los miembros a decidir si era algo en lo que querían participar y les proporcionaba una base para realizar algunas preguntas más que les ayudase a informarse sobre su decisión de participar o no.
En el proceso de selección se implicaron 3 miembros, y su contribución se centró en aspectos fundamentales de las Funciones y Responsabilidades del Director Ejecutivo; generaron una serie de cuestiones por área de responsabilidad, así como una lista de atributos fundamentales que debería reunir el director ejecutivo del RCCPCH que garantizasen que valoraban la participación de los niños y jóvenes y que entendían la repercusión de su función en las vidas de niños y jóvenes.
El gerente de participación infantil y juvenil proporcionó a los jóvenes una sesión informativa sobre reclutamiento y selección, buenas prácticas, diseños de preguntas para la entrevista, técnicas para la encuesta, análisis y retroalimentación.
Los miembros del grupo asesor de la juventud mantuvieron una reunión previa para debatir y acordar las preguntas finales, el proceso de entrevista y cómo garantizar una retroalimentación para el Presidente del RCPCH y el Jefe de Recursos Humanos.

Los miembros del Grupo Asesor Juvenil mantuvieron una entrevista con cada uno de los candidatos. Estas, tuvieron una duración de 45 minutos por candidato. Los miembros jóvenes también plantearon preguntas a los candidatos por si querían entrar en detalles. Cada joven puntuaba al candidato por pregunta, al mismo tiempo que ofrecía un análisis detallado de porqué percibían esas opiniones que daban en relación a las respuestas de cada candidato, verbales y no verbales. Al final de cada entrevista, los miembros compartían sus conclusiones, puntuaciones y debatían el consenso, en su caso, y justificaban sus diferentes opiniones para ayudar a crear una presentación con informe de cada candidato para el Presidente del RCPCH y el Jefe de Recursos Humanos. Uno de los candidatos no pudo asistir a la entrevista con el joven y las preguntas elaboradas por este último informaban del proceso de la entrevista que el candidato mantuvo con el Presidente del RCPCH y la entrevista del grupo “adulto”.

El Presidente del RCPCH envió una carta a cada miembro para agradecerles su participación, haciéndoles saber quien había sido elegido y que su implicación había sido instructiva e informativa.

Bharti Mepani, RCPCH Children and Young People’s Participation Manager, participatiozone@rcpch.ac.uk
Para una mayor información, consúltese la guía “How to involve Children and Young People in Recruitment and Selection fromParticipation Works.

www.participationworks.org.uk
Participación en el Gobierno de los Servicios de Salud

Los jóvenes están implicados en el gobierno de una serie de organismos estatutarios y voluntarios  como gobernadores escolares y administradores de fundaciones benéficas. Los niños y los jóvenes tienen derecho a participar en el gobierno de organismos que prestan servicios en su nombre. En esta sección consideraremos cómo los niños y los jóvenes pueden y deben implicarse en el gobierno de servicios de salud, nos centraremos particularmente en la función de los niños y los jóvenes en el gobierno de la Fundación NHS

Jóvenes como gobernadores

Actualmente, los jóvenes con edades comprendidas entre los 16 y 19 años, pueden llegar a ser miembros-pacientes de la Junta de gobernadores del Patronato de la Fundación NHS. Los menores de 16 años no están autorizados a desempeñar la función de gobernadores de un Patronato de una Fundación de NHS, ya que ello implicaría responsabilidades estatutarias con poderes y obligaciones legales de acuerdo a la Ley del NHS 2006. El joven se reúne con la junta de gobernadores junto con los otros miembros y tiene la responsabilidad de la dirección estratégica del Patronato de la Fundación y responsabilidad legal de garantizar que las cuentas y finanzas del organismo están en orden. Los jóvenes mayores de 14 años están autorizados a ser miembros del Patronato de la Fundación del NHS.

Asesores de la Junta de gobernadores

Los niños y jóvenes pueden implicarse en el gobierno de los servicios de salud actuando como asesores del cuerpo de gobierno. Pueden participar en debates sobre decisiones estratégicas y económicas sin tener responsabilidad legal. Se puede hacer directamente o por medio de un grupo paralelo de Jóvenes (un consejo Juvenil o cuerpo similar) que trabajen en colaboración con la Junta de Gobernadores.

Involucrar a jóvenes en el gobierno
A fin de involucrar de forma significativa y segura a los jóvenes en el gobierno de los servicios de salud, los jefes de servicio necesitan estudiar por qué se involucran los jóvenes, de qué forma su función y cometido responsabilizará al organismo y que medidas necesitan tomarse para garantizar que su participación no es una falsa política de integración. Los jefes de servicio tendrán que planificar como involucraran, reclutarán y retendrán a los jóvenes, al mismo tiempo que garanticen que están adecuadamente admitidos, recompensados y su seguridad, garantizada. Esto puede requerir formación para los miembros de la junta y los jóvenes, la elaboración de un sistema mentor para los miembros jóvenes de la junta y la consideración de remuneración para los jóvenes.

Participation Works ofrece una guía muy útil: How to involve Children ans Young People in Governance que proporciona más detalles y ejemplos de caso

www.participationworks.org.uk
Gobernadores del Patronato de la Fundación del NHS

Los gobernadores del Patronato de la Fundación del NHS son los representantes de los intereses locales dentro del Patronato de la Fundación. Los gobernadores no realizan gestión operativa del Patronato de la Fundación del NHS; más bien desafían al consejo de Administración y de forma colectiva les piden responsabilidades por el funcionamiento del patronato. También es responsabilidad del gobernador representar los intereses de sus miembros, especialmente en relación a la dirección estratégica del patronato.

La legislación ofrece a los gobernadores responsabilidades estatutarias que les ayude a alcanzar estos objetivos. La legislación es la Ley del Servicio Nacional de Salud 2006 (La Ley 2006).

Patronato de la fundación del Sistema nacional de Salud: jóvenes como gobernadores.

Los Patronatos de la fundación del NHS son corporaciones de asistencia pública sin ánimo de lucro. Forman parte del SNS y proporcionan más de la mitad de los servicios de salud mental y hospitalarios del SNS. Los Patronatos de la Fundación del SNS son el resultado de los intentos del gobierno de descentralizar la toma de decisiones desde los organismos y comunidades centrales a las locales. Proporcionan y desarrollan atención sanitaria de acuerdo a los principios fundamentales del SNS: asistencia gratuita, basada en la necesidad e incapacidad de pagar. Los Patronatos de la Fundación del SNS se diferencian de las fundaciones de salud, en que nos los dirige un Gobierno, de manera que tendrán más libertad para decidir su propia estrategia y la forma de dirigir los servicios. Pueden mantener sus superavit y prestarlos para invertir en nuevos y mejores servicios para pacientes y usuarios del servicio; y tienen que rendir cuentas a sus comunidades locales a través de sus miembros y gobernadores, los miembros de la comisión mediante contratos, Parlamento y al Monitor como su regulador. Se prevé que los Patronatos de la fundación del SNS den mejor respuesta a las necesidades y deseos de sus comunidades locales. En principio, cualquiera que resida en la zona, trabaje para un Patronato de la fundación o haya sido paciente o usuario del servicio, puede llegar a ser miembro del Patronato. Estos miembros eligen la junta de gobernadores. No obstante, existen una serie de obstáculos para la participación de los jóvenes en este proceso. De acuerdo a las normas del Monitor (el regulador de los Patronatos de la Fundación del SNS) los niños y jóvenes pueden ser miembros de un Patronato de la Fundación, sin embargo sólo los jóvenes de más de 16 años pueden ser gobernadores de un Patronato de la Fundación.

En la fecha de la redacción, tres Hospitales Especialistas Infantiles del Reino Unido habían conseguido el estatus de Patronato de la Fundación. Son: Alder Hey Children’s Hospital en Liverpool, Birmingham Children’s Hospital y Sheffield Children’s Hospital. Todos tienen a jóvenes en su junta de gobernadores junto con representantes de los padres/cuidadores y personal. El número de jóvenes en estas juntas oscila entre 1-4 que representan entre el 3-11% de los constituyentes de estas juntas.

El reto de los organismos del SNS que proporcionan servicios a los niños y jóvenes es garantizar la participación de los niños, jóvenes y sus familias en el gobierno del organismo. Esto no ha sido fácil para los hospitales especializados infantiles. Los sanitarios y jefes de servicio que trabajan en organismos del SNS que proporcionan servicios, tanto para adultos como para niños, deberán estudiar y cuestionar la participación de los niños y jóvenes en el gobierno de su organismo. La junta de gobernadores, ¿es realmente representativa de la composición de sus miembros? ¿Las estructuras del gobierno deben fomentar o limitar a participación e implicación de los niños, jóvenes y sus familias en la dirección estratégica y contabilidad del organismo?

Para una mayor información sobre el Gobierno de los Patronatos de la Fundación del SNS, consulte la página web de Monitor- The Independent Regulador of NHS Foundation Trusts

http://www.monitor-nhsft.gov.uk/home
Participación en el desarrollo de la investigación

Los niños y jóvenes están cada vez más implicados en la investigación de la asistencia sanitaria. La supervisión de los comités de ética de investigación y el desarrollo de redes de investigación, han mejorado la participación del consumidor y la participación de los jóvenes.

¿Por qué los niños y jóvenes deben participar en la investigación de la asistencia sanitaria?

La investigación se ocupa de dar respuesta a hipótesis recogiendo y analizando información mediante metodología adecuada en escenarios significativos y luego desarrollando argumentos basados en estos análisis. La investigación supone una serie de diferentes fases, y los niños, jóvenes y sus familias pueden implicarse en cualquiera o en todas las fases de la investigación.

Definición de la agenda de investigación

Para garantizar que los investigadores van a tratar de responder las cuestiones relevantes para niños y jóvenes, es importante que estos se impliquen en determinar los temas y cuestiones importantes para la investigación. Los organismos públicos o benéficos financiaron la mayoría de investigación sanitaria en niños y jóvenes, junto con la industria farmacéutica, en menor proporción. Las entidades de financiación deben tener en cuenta las opiniones de los niños y jóvenes a la hora de decidir las áreas prioritarias para su investigación.

Elaborar las cuestiones de investigación y planificar el proyecto

Los niños y jóvenes tienen una situación inmejorable para ayudar a los investigadores a elaborar cuestiones de investigación que aborden los problemas a los que se enfrentan como consumidores de la asistencia sanitaria. Por ejemplo, pueden implicarse en la revisión de la actual literatura sobre un tema concreto. Esto puede hacer que los investigadores expresen la información de una búsqueda bibliográfica de tal forma que los jóvenes la entiendan y que les permita dar su opinión sobre la evidencia actual. También pueden ayudar en determinar la metodología más adecuada, los instrumentos de investigación que se van a utilizar y la investigación o escenario para el proyecto de investigación. Se ha convertido en habitual que se consulte a los niños y jóvenes sobre los materiales de información y consentimiento obtenidos por los investigadores para los participantes del estudio. Esta consulta es importante pero solo es una pequeña parte del proyecto de investigación y, la participación significativa de los niños requiere una mayor implicación en el proyecto de investigación de la agenda.

Seleccionar participantes y recoger datos

Los niños y jóvenes pueden implicarse en la recogida de datos, por ejemplo, reclutando a otros jóvenes o actuando como entrevistadores. Puede que necesitan un entrenamiento específico (en consentimiento, confidencialidad, salvaguarda y protección de datos) y el apoyo de investigadores experimentados; esto deberá definirse en el plan del proyecto y en la aplicación de la aprobación de ética.

Interpretación de los datos

La interpretación de los resultados de un proyecto de investigación, dependerá del lector o de la perspectiva del autor. Es evidente que la investigación que involucre a niños, jóvenes y sus familias deberá incluir sus perspectivas para informar del análisis de los datos recogidos en el curso del proyecto de investigación. Estas perspectivas ayudaran a que la información de la investigación, tenga sentido para los consumidores, y también a que se informe de las necesidades para posteriores investigaciones.  

Niños y jóvenes como investigadores

La implicación de los niños y jóvenes en la investigación puede aumentar la calidad de la misma y proporcionar a los jóvenes importantes facultades para la planificación, recopilación de información y análisis crítico. La participación segura y significativa de los niños y jóvenes en investigación, requerirá que los investigadores planeen su implicación de forma que garanticen su seguridad y que su implicación se valore y recompense. Los investigadores deberán aprovechar las aptitudes que los niños y los jóvenes ya poseen y garantizar que los jóvenes implicados en la investigación reflejen la diversidad de la población y las diferentes perspectivas. Desarrollar la implicación de los niños y jóvenes como parte de las redes de investigación, hará que los niños y jóvenes así como los investigadores, desarrollen experiencia en investigación colaborativa y participativa.

Para una mayor información, consúltese la guía de trabajos de participación sobre “How to involve children and young people in research” www.participatioworks.org.uk
wwww.carnegie-youth.org.uk

Derecho a implicarse en investigación

Junto con el artículo 12 del Convenio sobre los Derechos del Niño de Naciones Unidas, hay otros artículos relacionados con el derecho de los jóvenes a implicarse en investigación, adecuadamente dirigida. 

ARTÍCULO 13 otorga a los niños y jóvenes el derecho de recibir y dar información mediante la palabra, escritura, impresos, arte o cualquier otra forma.

EL ARTICULO 17 otorga a los niños y jóvenes el derecho a la información, particularmente información que ayude a  construir el bienestar social, espiritual y moral y salud física y mental.

Estudio de caso: Comunicarse con niños y jóvenes

El RCPCH ha elaborado un DVD de formación y recursos para pediatras y profesionales sanitarios :“Como hablar con jóvenes por jóvenes” (2010) basado en un estudio dirigido con niños y jóvenes en el Reino Unido (2008-2010). Asistieron a los talleres 40 jóvenes para compartir sus experiencias de comunicación con doctores y explicar por qué preferían determinadas estrategias de comunicación frente a otras. Se analizaron los datos de estos talleres, mediante escenarios y análisis temáticos que ilustraban los temas clave redactados para elaborar guiones, que revisaron algunos de los jóvenes que asistieron a los talleres, así como pediatras y un grupo de padres o cuidadores. El guión final fue utilizado para crear un DVD de formación y un paquete de recursos para facilitar debates sobre una amplia gama de temas clave de comunicación entre pediatras y jóvenes, con temas como: dar un diagnóstico, elaborar un informe, prepararse para un procedimiento, tratar la revelación y debatir temas confidenciales y delicados. Se elaboró un recurso escrito de apoyo con nuevas aportaciones de los niños, jóvenes y pediatras.

Estará disponible en verano de 2010.

Para mayor información contacte con Bharti Mepani, RCPCH Children and Young People’s participation Manager, participationzone@rpch.ac.uk
Resumen

· Participación no consiste en proyectos aislados. Representa una filosofía de implicación del usuario del servicio, que deberá estar presente en todos los aspectos de los servicios de salud

· Los jefes de servicio tienen la responsabilidad de garantizar que su servicio u organismo tenga una estrategia para apoyar la participación de los niños y jóvenes.

· Los niños y los jóvenes pueden participar de muy diferentes maneras:

· Prestando servicios

· Diseñando el entorno urbanístico de la asistencia sanitaria

· Reclutando y seleccionando al personal

· Gobierno de los servicios de salud

· Desarrollar investigación en asistencia sanitaria 
Sección 6

Sección 6: Métodos prácticos de participación
Cuestionarios y encuestas

Grupos específicos

Multimedia interactiva

Consejos o Foros de la Juventud

Evaluación del servicio y consumidor misterioso

Existen muchas y diferentes oportunidades para que los niños y jóvenes participen en el diseño y desarrollo de la asistencia sanitaria. En esta sección veremos algunos de los métodos comunes y consideraremos las ventajas y las posibles dificultades de los diferentes métodos. Los métodos incluyen cuestionarios y encuestas de satisfacción del paciente, grupos específicos y consultivos, páginas Web interactivas y consumidores misteriosos.

Cuestionarios y encuestas

Los cuestionarios y encuestas se utilizan frecuentemente para recoger las opiniones y puntos de vista de los usuarios del servicio, y pueden utilizarse para recoger información sobre conocimientos, creencias y actitudes. Tienen una serie de ventajas sobre otros métodos, aunque sólo pueden ofrecer una información limitada y haya algunos obstáculos importantes que debemos tener en cuenta.

Implicar a los jóvenes en el diseño del cuestionario, nos puede ser de ayuda. Concretamente, nos pueden ayudar sus puntos de vista sobre el diseño y estilo del cuestionario, la duración y el lenguaje utilizado. Pilotar el cuestionario nos ayudará a conocer la facilidad para completarlo. Piense sobre el tipo de preguntas que hará y qué tipo de datos recogerá. Preguntas cerradas con respuestas si/no o escalas de calificación, permiten que se sumen datos, mientras que preguntas abiertas con respuestas de texto libre proporcionaran más información. Una de las dificultades de los cuestionarios y encuestas es que sólo pueden ser completadas por un pequeño y, no representativo grupo de usuarios del servicio. Piense en cómo dará publicidad a su cuestionario y si incluirá tanto a usuarios actuales del servicio como a los potenciales. Los jóvenes querrán saber para qué es la encuesta, si es anónima y por qué se está realizando; una carta de presentación o un folleto explicativo pueden ser una buena idea. Piense en cómo llegará a los grupos de difícil acceso y cómo podría garantizar que los niños y jóvenes de estos grupos y aquellos con dificultades en la comunicación o alfabetización, podrán participar en la encuesta.  
	Ventajas
	Desventajas

	Rápido
	No se puede preguntar para obtener mayor aclaración

	Rentable
	Bajo índice de respuesta

	Puede repetirse
	Impersonal

	Amplio número de jóvenes
	Requiere alfabetización

	Barato
	No es bueno en cuanto al estudio de sentimientos y sobre qué les gustaría cambiar

	
	Los resultados dependen de la calidad /construcción de las preguntas


Una encuesta de satisfacción de los jóvenes que acuden a Consultas Externas del hospital 
Un cuestionario sobre los puntos de vista de los jóvenes que acuden a consultas externas de un hospital clínico infantil en cuanto a la calidad de los servicios ofrecidos, reveló que muchos jóvenes y sus padres pensaban que la decoración de la sala de espera era demasiado infantil y que iba dirigida a niños pequeños, mientras que la decoración de la sala de consultas era adecuada a la edad. Los resultados de la encuesta hicieron que el personal empleará los escasos recursos disponibles en redecorar la sala de espera. Se invitó a los jóvenes que acudían a consultas externas, así como a la sala de la juventud del hospital y al Club de la Juventud, a que opinaran sobre las muestras, antes de que se encargaran las ilustraciones para la sala de espera.

En la misma encuesta, la mayoría de los jóvenes pensaban que habían recibido un servicio confidencial pero, curiosamente, se vio que muchos de ellos estaban con sus padres y no habían visto al médico a solas. Esto planteó cuestiones sobre qué entendían los jóvenes como confidencialidad y se elaboraron materiales de publicidad para explicar con más detalle el carácter confidencial del servicio.

Sands RJ, Sehmi H, Word DM. “Are they welcome? A survey of young people and their familias attending the Childreb abd Young People’s Out-patients Department en Nottingham University Hospitals NHS Trust 2008.

Grupos focales (específicos)
Estos grupos son una forma concreta de entrevista de grupo que incorporan interacción de grupo para estudiar las experiencias y actitudes de los individuos. Los grupos focales se utilizaron en un principio en la industria de los medios para evaluar las opiniones y puntos de vista de la audiencia sobre los medios de difusión, como el cine y la televisión. Hoy en día, son muy utilizados para entender las experiencias de los usuarios respecto a los servicios de salud. La metodología implica la facilitación de debate e interacción de grupo que permita a los participantes estudiar los temas de importancia para ellos. Pueden ayudar a los jóvenes a aclarar sus puntos de vista y creencias, de tal forma que no hubiera sido posible en una entrevista colectiva o individual. Los jóvenes pueden examinar las cuestiones importantes para ellos, en su propio lenguaje y elaborar sus propias prioridades y generar sus propias preguntas. A veces esto puede llevar el trabajo de participación hacia una nueva e inesperada dirección.

Los grupos focales no podrán recopilar toda la información de un grupo tan grande de participantes como un cuestionario, no obstante pueden proporcionar un conocimiento mucho más detallado de los temas y permitirá que el grupo estudie soluciones y respuestas a los problemas. Pueden ser inaccesibles a algunos grupos y es importante tener en cuenta si el grupo focal es representativo de los usuarios actuales o potenciales del servicio y qué voces pueden quedar excluidas. Los grupos focales requieren más tiempo y recursos y se debe prestar especial atención a las habilidades y experiencia del facilitador a la hora de garantizar que la participación de los jóvenes es segura, confidencial y significativa.

	Ventajas
	Desventajas

	Accesible para aquellos con problemas de alfabetización
	La confidencialidad puede verse comprometida

	Puede animar a aquellos que son reacios a participar (les intimidan las entrevistas individuales)
	No muy accesible para los jóvenes con dificultades en la comunicación oral

	Puede animar a aquellos que sienten que no tienen nada que decir pero colaborarán con otros miembros del grupo
	La dinámica de grupo puede silenciar a los participantes individuales


	Identifican experiencias y actitudes comunes y compartidas así como muchas experiencias y actitudes
	La composición del grupo puede que no sea representativa

	Ayudan a la hora de compartir experiencias y actitudes tabús o estigmatizadas
	Más caros que un cuestionario

	Pueden facilitar la expresión de la crítica
	Requiere la presencia de un monitor con alguna experiencia y conocimientos


Estudio de caso: Proyecto de salud de los jóvenes de Northumberland

El proyecto de salud de los jóvenes de Northumberland, organizó grupos focales en los que se implicaban a chicas y chicos por separado para obtener datos cualitativos en relación a sus experiencias, opiniones, percepciones y necesidades como usuarios del Servicio de Salud. Los debates de grupo proporcionaron cuestiones críticas y de vocabulario para una encuesta de cuestionario.

El contacto se realizó mediante una carta que se envió al Director de cada instituto de las 7 localidades, donde hubo una Sesión de Salud Para los Jóvenes. Se ofreció la posibilidad de celebrar una reunión con los directores y gobernadores para ampliar la información, pero ninguno de los institutos lo solicitó. Se invitó a los jóvenes en pequeños grupos de iguales (grupos de amigos o tutor), para que estuvieran cómodos en el debate. La escuela distribuyó cartas informativas para los padres y cuidadores de los jóvenes que dieron su consentimiento para participar. Se enviaron a la escuela unas hojas informativas sobre las sesiones y una presentación para el monitor y los participantes.
Se redactaron una serie de directrices y se debatieron con el Centro de Investigación del Servicio de Salud de la Universidad de Newcastle. Los debates se celebraron en salas con asientos confortables y donde no hubiera interrupciones. Todas las sesiones comenzaban con una introducción. Los monitores comentaron que el debate se grabaría, para que no se perdiera ninguna contribución y que, lo que se grabase, permanecería en el anonimato. Se pidió a los participantes que respetasen las contribuciones y confidencialidad de los demás. Había una hoja para anotar cuestiones que afectaran a la salud, y cosas que podrían necesitar una consulta individual, de manera que los participantes que se sintieran incómodos por decir algo delante del grupo podrían pasar información. En el grupo focal se implicaron 49 jóvenes. 
Surgieron tres temas principales:

1. Seguridad, incluidas privacidad y confidencialidad.

2. Información, elección y control

3. Respeto

Todos los participantes salvo uno, declaraban que habían tenido la oportunidad de expresar sus opiniones. Tres jóvenes declararon sentir ansiedad y sentirse incómodos al hablar delante de sus compañeros. La apreciación de tener la oportunidad de hablar sobre problemas y preocupaciones sin sentirse presionados  y de que iban a ser escuchados, fue abrumadora. Los grupos focales constituyeron una oportunidad para informar a los jóvenes sobre sus derechos a determinados estándares del servicio y también se ofreció información detallada sobre la sesión de salud de los jóvenes locales.
McNulty A, Tumer G. “Not just a phase we’re going through … Informe final del Northumberland Young People’s Health Project 1996-1998 ISBN 0951961144

Multimedia interactivo

Internet y multimedia proporcionan una forma dinámica y emocionante para que los jóvenes puedan participar en los servicios de salud. Existen muchos métodos, incluso que el joven realice un vídeo que pueda utilizarse para fomentar un debate, resaltar un problema o iniciar una campaña. Los diseñadores de páginas Web, pueden adoptar los principios de diseño de la Web 2.0 para crear páginas interactivas, dinámicas y con estilo que proporcione a los niños y jóvenes retroalimentación mediante encuestas online, grupos de debate, redes sociales y blogs online. Los juegos online, aplicaciones y mundos virtuales para dispositivos móviles como aplicaciones para tecnologías Bluetooth e iphone están revolucionando la forma de interactuar de los jóvenes con el mundo, y los servicios que se les proporcionan.
El uso de Internet y multimedia va a proporcionar una plataforma y un lenguaje compartido para que los jefes de servicio trabajen en colaboración con los jóvenes para implicarlos en servicios; no obstante, debemos recordar que el uso de tecnología para implicar a los jóvenes en los servicios de salud, puede producir un aumento en las desigualdades en salud, ya que los grupos de jóvenes que no pueden acceder a estos servicios de salud, puede que también tengan para acceder a Internet y multimedia o, carecer de aptitudes para hacer un uso efectivo de las oportunidades disponibles.

Los diseñadores y jefes de servicio deberán trabajar en colaboración con los jóvenes para diseñar medios que sean accesibles, adecuados y seguros para la edad, prestando especial atención a los riesgos de explotación online de los jóvenes.

Ventajas

· Pueden llegar a un amplio numero de niños y jóvenes de diferentes edades y capacidades

· Los medios pueden ser adaptados a las necesidades del proyecto
· La amplia gama de aplicaciones y medios posibles, facilita que los jóvenes se impliquen de diferentes formas
· Un contenido dinámico e interactivo puede implicar a jóvenes que no se han sentido atraídos por otros métodos

· Confidencial y anónimo

Desventajas

· Requiere conocimientos y recursos técnicos

· Su desarrollo puede ser caro

· Puede excluir a grupos que ya tienen dificultades de acceso a los servicios de salud

· Riesgo de explotación y acoso

Para más información, recomendamos la guía “How to use multimedia tools to engage children and young people in decisión making” de Participation Works 

www.participationworks.org.uk
Consejos o Foros de la Juventud

Los consejos o foros de la juventud, a través de los cuales los jóvenes representan a sus iguales, proporcionan un mecanismo formal y visible para la participación de los niños y jóvenes en los servicios de salud. Generalmente, estos grupos van en paralelo con otras iniciativas de colaboración como foros de padres o de pacientes. Los grupos pueden tomar diferentes formas en función de su constitución y cometido. Los jóvenes pueden tener un apoyo para organizar sus propias reuniones, elaborar la agenda y determinar el formato de las reuniones. Generalmente las reuniones están moderadas por personal de salud o voluntarios, pero no siempre se requiere esto y se debe dar a los jóvenes tiempo y espacio para tener sus propios debates y tomar sus propias decisiones con la presencia del monitor para garantizar la seguridad.

Entre las ventajas, hemos observado que los jóvenes pueden desarrollar sus habilidades para la comunicación, la toma de decisiones y liderazgo, al mismo tiempo que proporcionan al organismo un grupo de referencia al que pueden consultar de forma regular y fácil sobre asuntos que afectan a los niños y jóvenes.

Existen algunas posibles desventajas y dificultades para el Foro de la Juventud o iniciativas similares. El primer reto es la elaboración de una estrategia de selección que implique a los jóvenes, al mismo tiempo que garantice que el grupo es representativo de los puntos de vista de los usuarios actuales y potenciales del servicio. El desarrollo de un foro de la juventud conlleva el riesgo de que el grupo, inconscientemente, excluya a algunos jóvenes que no se impliquen fácilmente en los servicios de salud, o dé voz a una parte muy pequeña de la población juvenil local. Otras dificultades pueden ser el mantenimiento del número de miembros, encontrar un equilibrio entre el derecho de los jóvenes a elaborar una agenda, y las necesidades de los jefes de servicios de consultar sobre una gran variedad de cuestiones.

Estudio de caso: YoH! Juventud y Salud

YoH! – Juventud y Salud, está financiado por Leeds Primary Care Trust y es una sociedad constituida por Leeds PCT, Escuelas Saludables de Leeds, Education Leeds, escuelas, Servicios de la Juventud, y el proyecto West Yorkshire Youth Association, y el respaldo de Ciudadania &Inversores en Iniciativas de los Alumnos. Creado en 2002, el objetivo de “YoH!” es ofrecer a los niños y jóvenes la oportunidad de compartir sus experiencias y preocupaciones, aprender sobre salud y problemas de salud e influir en las decisiones y políticas sobre salud a nivel local, escolar, de la ciudad y nacional. 

Hay 6 grupos YoH!, 5 para niños en edad escolar de enseñanza primaria, y uno para jóvenes de enseñanza secundaria. Cada YoH! Celebra 2 reuniones por trimestre, donde los jóvenes se encuentran, juegan, debaten cuestiones, comparten ideas, y piensan cómo pueden devolver a sus esculas, lo que han aprendido. Los miembros de YoH presentan eventos “Young Delegate”, donde se reúnen con representantes de diferentes organismos y agencias que tienen alguna responsabilidad en el bienestar de los niños y jóvenes. Los niños y jóvenes que voluntariamente participan en las reuniones de YoH, son designados o elegidos por sus colegios o asociaciones de padres y algunos, representan a sus consejos escolares o foros de escuelas saludables. A través de estrechos vínculos con las esculas y asociaciones de padres, las ideas compartidas en las reuniones de YoH pueden transmitirse para mejorar la salud de todos, ya sea mediante informes formales, boletines, DVDs o en la elaboración de folletos de información.

Extracto de Youth Work 4 Health Factsheet, publicado por la Agencia Nacional para la Juventud.

Evaluación del servicio y consumidores misteriosos

Una de las mejores formas de determinar si realmente un servicio está marcando una diferencia para los jóvenes, es implicarles en la evaluación del servicio. Generalmente, los jóvenes tiene un solo punto de vista sobre qué funciona y qué no funciona, y quizás, lo más importante, cómo se pueden mejorar o de qué otra manera se pueden hacer. La opinión de una persona de dentro, puede poner de relieve barreras o resultados inesperados que aparecen con el uso del servicio. La utilización de los jóvenes como consumidores misteriosos ha permitido que los puntos de vista y experiencias de los jóvenes determinen los servicios que se les proporcionan y que los proveedores se centren más en escuchar a los jóvenes. Es una forma convincente para que los organismos incluyan a jóvenes y les demuestren que sus opiniones son valoradas. Hay más probabilidad de que los jóvenes se sientan directamente implicados con el organismo, si perciben que tiene un papel específico y voz. Los niños y jóvenes que actúan como consumidores misteriosos desarrollan habilidades como la observación, expresando su punto de vista y considerando cómo otras personas podrían experimentar los servicios.

Consumidores misteriosos del servicio de Salud Sexual de Centros de Atención Primaria de Nottingham

Se invitó a jóvenes de edades comprendidas entre los 14 y 25 años, a que actuasen como consumidores misteriosos y evaluasen los servicios en los centros de atención primaria que ofrecían servicios de salud sexual para jóvenes. Los jóvenes realizaron llamadas telefónicas a los servicios, visitaron los organismos y luego rellenaron un informe. Participaron en la planificación y preparación de las llamadas y visitas. Se les retribuyó por su tiempo y pueden trabajar con vistas a una cualificación. Los jóvenes que completen el programa de Consumidor Misterioso tienen la oportunidad de convertirse en educadores de sus iguales para ayudar a seleccionar y formar a otros jóvenes.

En 2006, se encargó a Base51, Crime Concern and Nacro, como asociación, que ayudaran a los servicios a alcanzar las normas de garantía de calidad, tal como están establecidas en el documento “You’re Welcome”. La asociación veía el ejercicio de consumidor misterioso como una progresión natural de su actual trabajo, ya que los jóvenes irían poniendo a prueba  los estándares de calidad de los servicios que estuvieran evaluando. Fue primordial que el ejercicio fuera inclusivo, al mismo tiempo que reconocía las limitaciones de los apretados plazos de los miembros de la comisión. Se enviaron folletos al servicio de la juventud y organismos de la juventud.

Se celebraron una serie de encuentros para reunir a los jóvenes como grupo, presentarles el proyecto y esperar para que vieran cómo querian “comprar” los servicios. Se debatieron cuestiones de confidencialidad, qué guión utilizarían, y cuales serían las posibles consecuencias para el joven. En todo momento, el bienestar de los jóvenes fue primordial con un protocolo establecido que respaldase el ejercicio. Se obtuvo el consentimiento paterno para todos los jóvenes menores de 18 años.

Algo importante, es que se mantuvo el ritmo con los jóvenes y, la tercera semana acabó con un fin de semana residencial para que los jóvenes ganasen confianza, vieran qué es lo que querían de los servicios y elaborasen los guiones que usarían. Una buena combinación de diversión y trabajo hará que todos los del grupo se apoyen y se preparen para el trabajo.

Las cuestiones y guiones se desarrollaron con los jóvenes a lo largo del fin de semana residencial –era importante que los jóvenes no recibieran ningún tratamiento, sino que pudieran implicarse con el servicio lo suficiente como para presentar un informe con sus impresiones. Para ello, los jóvenes realizaron llamadas telefónicas o visitaron el servicio –tuvieron en todo momento el apoyo de un trabajador que también obtuvo información del joven inmediatamente tras la llamada o visita al servicio. Algunas agencias, solo tuvieron una llamada o una visita, algunas, ambas y otras, tuvieron más de una visita.

Se realizaron un total de 19 visitas a zonas con mayor número de embarazos en adolescentes en Aspley, Bilborough, Bulwell, Bestwood y St Anns. Los jóvenes realizaron 36 llamadas y los temas incluían desde anticonceptivos, anticonceptivos de urgencia hasta el test de enfermedades de transmisión sexual.

Se “compraron” un total de 23 servicios durante las 2 semanas, entre los que se encontraba: consultas de médicos generalistas, Centros de Salud, Centros infantiles, servicios de extensión de salud sexual y métodos anticonceptivos y Centros Juveniles. Antes del comienzo del ejercicio, se informaba a los servicios sobre el comprador misterioso y que los jóvenes no utilizarían nombres reales para evitar que temas ficticios pudieran reflejarse en sus registros médicos.

El ejercicio del Comprador Misterioso 2008, destacó la importancia del personal de recepción, ya fuera al teléfono o en persona. Entre las recomendaciones del informe se incluían formación específica para el personal de recepción, sensibilización de la necesidad de indicar a los jóvenes otros servicios, información clara sobre cuando están disponibles los servicios y buena comunicación entre los trabajadores, de manera que no se deje a los jóvenes esperando. Los servicios cuentan con el respaldo del Equipo de Garantía de Calidad de embarazo en adolescentes para aplicar las recomendaciones.

Extracto del Informe de 2008 del consumidor misterioso: Our findings Base51 Centre for Young People, Nottingham City PCT

Resumen

· Existen muchos métodos diferentes mediante los cuales los niños y jóvenes pueden participar en los servicios de salud 
· En la planificación de un proyecto de participación considere cuales son los métodos más apropiados que garantizarían una participación significativa y efectiva.

· Considere las ventajas y desventajas de los diferentes métodos, así como nuevas e innovadora formas de implicar a los jóvenes

· Busque conocimientos y experiencias en otros grupos o proyectos que hayan utilizado métodos similares.

Para métodos creativos y menos “tradicionales”, consúltese: “Participation – Spice it up! (Dynamix Ltd and Save the children, 2002), una valiosa herramienta para todos los profesionales que trabajan con niños y jóvenes, incluidos personal de ayuntamientos, profesores, cuidadores y profesionales sanitarios.

www.dynamix.ltd.uk.

Conclusiones

¿Qué decidimos hacer?

Hay tantas oportunidades para que los niños y jóvenes se impliquen en la asistencia sanitaria y tantas formas de mejorar esos servicios para niños y jóvenes, que es fácil sentirse sobrepasado por esta tarea. En este punto vale la pena recordar:

“La mejor forma de comerse al elefante que se interpone en tu camino, es cortarlo en pequeños trozos.” Proverbio africano

Comience con proyectos pequeños, realizables y fomente la capacidad de su organismo para que finalmente garantice una cultura que valore y refleje una participación de los niños y jóvenes segura, significativa y ética a través de su trabajo. Demuestre el valor y los beneficios de la participación de los niños y jóvenes mostrando a los demás lo que puede hacerse y celebrando los éxitos.

Los niños y jóvenes tiene derecho a participar en asuntos que les afecte y, nosotros, como profesionales sanitarios tenemos las obligación particular de garantizar que tienen voz y que sus voces se escuchan. Tenemos la responsabilidad de garantizar a los niños y jóvenes que, no sólo los vemos como beneficiarios, si no también como partes importantes de su servicio de salud.

Hay también más razones pragmáticas para la participación: mejora los servicios de salud, mejora la salud de los niños y jóvenes y es divertida!

“Los niños y los jóvenes tiene derecho al disfrute del más alto nivel posible de salud …y (tenemos la obligación de garantizar) que ningún niño sea privado de su derecho al disfrute de estos servicios de salud. 
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