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PROGRAMA
8:30 Buenos dias. Entrega de documentacion

9:00 Conferencia inaugural. 10 afos de trabajo en favor de los niifios hospitalizados.
M Josep Planas. Directora de Experiencia del Paciente. Hospital Sant Joan de Déu

9:45 Inauguracion oficial y bienvenida
Pau Serrallonga. Presidente de la Jornaday en representacion de todos los nifios y nifias que han
participado a lo largo de estos 10 afios.
Manel del Castillo. Director gerente. Hospital Sant Joan de Déu
Gemma Tarafa. Comisionada de Salut . Ajuntament de Barcelona

10 hospitales hacen balance
A lo largo de la jornada, 10 hospitales de Espafia nos muestran cuales
han sido sus logros y cudles son sus retos en videos de 5 minutos

10:15 Conferencia: Diseno de servicios basado en la Experiencia del Paciente: del rediseiho de
servicios alrededor del paciente hasta el co-diseio de servicios con el paciente.
La practica del co-diseno permite al paciente-familia participar en todo el proceso de desarrollo de
un proyecto o servicio a través de una interaccion directa con el equipo de profesionales.
Anne Boat. Patient Experience Officer del Cincinnati Children's Hospital.
Julie Elkus. Director of Innovation and Design. Cincinnati Children's Hospital.

11:00 Pausa — café

11:30 Mesa redonda: La familia se incorpora de verdad

e Modelo de Atencion Centrado en la Familia.
Trabajo conjunto entre familias y profesionales de la salud en un marco estructurado para que
los profesionales aprendan de las familias y sus experiencias y mejoren la provision de la
atencion.
Lisa Allen. Chief Patient Experience Officer. Johns Hopkins Medicine

 Diseiio participativo: Dos experiencias en Sant Joan de Déu: la guia de buena
practica para las malas noticias y el disefio del Espai Familias.
David Nadal. Equipo de Experiencia del Paciente y Jefe de Servicio de Trabajo Social. Hospital
Sant Joan de Déu Barcelona.

o KID's Barcelona. La participacion en la investigacion.

El proyecto KIDS Barcelona forma parte del proyecto mundial "Kids and Families Impacting
Disease Through Science (KIDS)" dento de la International Children's Advisory Network. KIDS
Barcelona esta formado por un grupo de asesores de nifios y adolescentes, junto con sus
familias, que participan de los procesos de comprension, comunicacién y mejora de los métodos
de innovacion médica que afectan los infantes y jovenes; otorgando de esta forma voz a los
nifios y sus familias dentro de la medicina, la investigacion y la innovacion.

Begoia Nafria. Patient Advocacy, Hospital Sant Joan de Déu Barcelona.



12:30 Comunicaciones libres

13:30 Tentempié y visita de la exposicion de posteres

15:30  Conferencia: Child Life, una nueva profesion.
En 1982 en EEUU, nacio la primera promocién de una nueva profesion orientada a cuidar de las
necesidades emocionales de los nifios hospitalizados y velar por sus intereses. Se llamaron Child
Life (vida del nifio). Su objetivo: que ningun nino deje de serlo por el hecho de estar hospitalizado.
Hoy en dia son mas de 4.000 y forman parte de los equipos en todos los centros pediatricos.
Nuria Serrallonga. Child Life. Hospital Sant Joan de Déu.
Brianna J O’Connell. Child Life Specialist. Boston Children’s Hospital

16:30 Mesa redonda: El futuro

» Disefio de hospitales infantiles. Psicologia ambiental: el caso del Hospital Meyer de
Florencia.
Existe evidencia cientifica de que el medio fisico en que se prestan los cuidados sanitarios tiene
un considerable impacto en la salud y el bienestar de los pacientes. El entorno fisico del hospital
puede ser una herramienta para hacer los hospitales mas eficaces y mas humanos.
Mirilia Bonnes. Psicdloga ambiental. Consultora en la construccion del Hospital Meyer de
Florencia

¢ Proyecto HU-CI.
El Proyecto de investigacion HU-CI (Humanizando los cuidados intensivos) nace de la necesidad
de mejorar. De comprender que los cuidados intensivos estan formados por mucha gente
(pacientes, familias y profesionales) y que toda ella es igual de importante. Es hora de pararse a
pensar y mirar 360°. Se trata de proveer una vision integral de la situacién actual para mejorar
la atencién de las UCIs espaiolas en cuanto a pacientes, familias y profesionales.
Ma2 Pilar Delgado. £nfermera impulsora del movimiento HU-CI. Hospital Bellvitge, Barcelona
Ma José Muiioz Supervisora UCI Pediatria . Hospital Vall d’Hebron, Barcelona

e Herramienta de evaluacion.
Los hospitales pediatricos sensibles a los derechos de los nifios tendran una herramienta para
evaluar sus progresos y conocer el camino que queda por recorrer.
Lary Ledn. Fundacion Atresmedia

Maria del Mar Gonzalez. Psicéloga Clinica. En representacion del COP de Madrid.
17:30  Comunicaciones libres
18:30  Entrega de premios a la mejor comunicacion y pdster.
Acto de Graduacién de la Primera Promocidn del Master Universitario en Atencién Emocional al Nifio

Hospitalizado (segun el modelo Child Life) de la Universitat de Barcelona.
Cierre
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