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CONTEXTO

¢Por qué los Grupos de Apoyo a Padres y Pacientes) son de
interés para los equipos de CCC de PIBM?

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

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

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

¢ COémo hemos elaborado estas recomendaciones?

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



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

RECOMENDACION

H1

Recomendacion

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

Justificacion

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

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

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

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

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




RECOMENDACION

H2

06

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

Justificacion

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

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

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

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




RECOMENDACION

HS

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

Justificacion

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

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

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




RECOMENDACION

Recomendacion

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

Justificacion

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

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

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




RECOMENDACION

H5

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

® 0 ® 7
Justificacion
El acceso a un recurso en linea multilingle "Grupos de apoyo de padres
101" seria beneficioso en muchos PIBM. La posibilidad de compartir

informacion y de descargar herramientas seria un activo bienvenido.

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




PRESENTADO POR

PROXIMOS PASOS

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

En el futuro, nos entusiasma la idea de poner en marcha iniciativas piloto para
ampliar los Grupos de apoyo padres en contextos de PIBM. También acogemos con
satisfaccion nuevas investigaciones sobre el impacto de los Grupos de padres en
los resultados de los pacientes de los equipos locales de atencién a las fisuras.
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https://youtu.be/2TGQBVe4pFw
https://solutions4ccc.com/wp-content/uploads/2023/05/SG_2_Article_1-Key_Components_of_a_Thriving_Patient_Group.pdf
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