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EDITORIAL

Nas editoriais de 2020/21 de Maremagnum comentabamos que a maxima prioridade
que nos impuxeramos fora a loita contra a pandemia da Covid-19 en todas as entidades
que forman parte da Federacion Autismo Galicia.

O numero 24 (2020) da revista xa estaba preparado baseado nos autores pofientes
do XII Congreso Internacional de Autismo Europa de 2019, que tivo lugar en Niza, ao
redor do(s) autismo(s). O numero 25 (2021) editado en plena pandemia, invitou a di-
ferentes autoras e autores do mundo da ciencia, o dereito, a literatura, a comunicacion,
a bioloxia, e a recension polos seus autores do libro Donde el tiempo no funciona, a
conmemorar 0s: XXV Anos de Maremagnum. Coiiecemento e Coidados do Autismo.
Porén, falamos da Covid-19, coa colaboracion do profesor J. J. Gestal Otero.

Non tifiamos en 2021, unha perspectiva e coilecemento para ofrecer unha vision
mais documentada da pandemia, tan devastadora ao longo destes ultimos catro anos a
cal tivemos que facerlle fronte cos coidados que as persoas con TEA, e as stas familias
precisaban.

Cando os acontecementos son tan traxicos e dramaticos, non nos queda outro re-
medio que botar man, dos fildésofos, socidlogos, escritores e poetas, que nos permitan
unha mellor comprension do acontecido e do que ainda nos quedara por acontecer. Axu-
dounos a lectura dos libros de Javier Moro: A4 flor de piel, 2015, Os nenos da variola de
Maria Solar, 2017, La peste do Premio Nobel de Literatura 1957 Albert Camus, 1947 ou
Las noches de la peste, do premio Nobel de Literatura Orhan Pamud, 2006.

A experiencia do confinamento ou corentena, estd maxistralmente exposta na novela
de Pamud (1952...): Las noches de la peste, (Editorial Random House, 2022), que nos
fai reflexionar sobre os que sofren da indixencia da pobreza, da vida dos pobos, das loi-
tas pola supervivencia, do modo de vida dos paises, dos seus desexos e aspiracions, do
amor e a amizade, dos valores comunitarios, da solidariedade, asi como do seu destino,
en tempos dunha pandemia da peste na illa imaxinaria de Minguer.

Pamud indaga non s6 no que supuxo a peste en Minguer en 1901, coa polarizacion
das loitas cidadas, etnias, crenzas e culturas diversas, con parte da poboacion oposta
a corentena, nunha inestabilidade politica e relixiosa: un relato apaixonante onde a
conflitividade convive coas ansias de liberdade, o amor e os actos heroicos, ao redor
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dunha pandemia, a peste, similar & vivida por nos recentemente coa Covid-19. As
faltas de prevision, as carencias sanitarias, o negacionismo, o control politico e social
ou a propia xestion da pandemia xa estaban presentes a principios do s. XX.

Edgar Morin (1921...), cumpriu mais de 100 anos, ¢ antropdlogo, socidlogo e filo-
sofo da contemporaneidade, e creador do denominado “pensamento complexo”. No
seu libro Changeons de voie. Les Legons du coronavirus, (Editions Flammarion, 2021),
coméntanos que a irrupcion do coronavirus, provocou unha catastrofe sanitaria, sombria
e alarmante, no medio dunha crise politica, econdomica, social e nacional planetaria e
cunha relacion entre paises e individuos. A continuacion ai van as siias maxistrais lec-
cions do coronavirus e os seus desafios.

Todo o que parecia separado resultou realmente inseparable. A degradacion da nosa
biosfera, a crise da civilizacion e a globalizacion, comportan un novo paradigma, o da
dor e o caos. Estamos condenados a reflexionar sobre as nosas vidas, sobre a nosa rela-
cién co mundo e sobre o propio mundo. O poscoronavirus sera o tempo de inquietante
portador de esperanza?

As grandes epidemias parecian estar relegadas 4 Idade Media, pero non foi asi.
Xurdiu de novo a nosa fraxilidade e a nosa precariedade. O home xa non é o mestre, nin
o posuidor da natureza. Canto mais a degrademos, mais degradaremos as nosas vidas.
Podemos mitigar a dor e retardar a morte polo envellecemento, pero nunca poderemos
eliminar os accidentes mortais. Nunca nos desfaremos das bacterias e dos virus que se
automodifican para resistir aos remedios, antibiéticos, antivirus, vacinas...

A pandemia, déixanos unha serie de incertezas, sobre a orixe dos virus, a stia
propagacion, a siia mutacion, os seus tratamentos, métodos de confinamento, co-
rentenas, vacinas e secuelas non so fisicas ou psiquicas, senén econémicas, sociais,
nacionais e politicas.

A pandemia ptixonos en relacion coa morte, que estivo moi presente co sufrimento
dos seres queridos entubados, agonizantes, a imposibilidade de acompafiamentos nos
peores momentos fixonos saber de cantas cousas superfluas tiflamos ao noso arredor,
optando polo esencial fronte ao inutil, a calidade pola cantidade, o durable o efémero.
Reflexionamos sobre unha civilizacion que incita permanentemente ao consumo sen
discriminacion, a un individualismo cada vez mais egoista. Intelectuais, artistas, cien-
tificos, médicos, enfermeiras, a sociedade en xeral demandou novas politicas de cara a
reformar e transformar a sociedade.

O confinamento, supuxo un espello das desigualdades sociais. Non todo o mundo
tifia residencias secundarias, para escapar das cidades, nin os apoios estaban dispofiibles
para as persoas que vivian soas. Por outra banda, que necesarios eran os repartidores de
viveres, mantemento, mais ca calquera campion olimpico.

Fomos conscientes ao longo da pandemia da diversidade do mundo. Paises me-
nos desenvolvidos fixéronlle fronte o virus de forma mais eficaz c6s desenvolvidos. A
ciencia estivo condicionada pola hiperespecializacion, que permite o compartimento
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de saberes especializados en detrimento dunha medicina sistémica. A supremacia dos
especialistas sobre os xeneralistas e prexudicial o establecemento dunha sintese. A me-
dicina occidental rexeitou terapias asiaticas e africanas como foi o caso da Artemisia,
empregada con éxito contra o paludismo e utilizada en Madagascar contra o virus. A
OMS, recofeceria a utilidade de experimentar con esta planta sobre a Covid-19.

Separar en compartimentos os saberes, en lugar de reagrupalos, revélanos o feble do
cofiecemento que nos foi inculcado, e permitenos o importante que ¢ aprender a com-
plexidade das cousas. As dificultades e carencias de cofiecemento e pensamento ao lon-
go da crise nos confirma, que nos fai falta unha forma de cofiecemento e de pensamento
capaz de lles dar resposta aos desafios das complexidades e aos desafios das incertezas.

A pandemia puxo en evidencia a nosa dependencia total en produtos farmacéuticos,
material sanitario, mascaras ou blusas médicas. Por outra banda demostrou a necesidade
e importancia das pequenas granxas agropecuarias ¢ sostibles pofiendo en contradicion
a soberania dos paises fronte a globalizacion.

Os ecoloxistas, os cientificos e os epidemidlogos, indicaron que a desregulacion dos
ecosistemas, a biodiversiade, a circulacion dos homes, as polucions rurais e urbanas fa-
voreceron a emerxencia do virus, asi como a sta propagacion. Non hai a menor dubida
que a globalizacion ten un efecto sobre as epidemias e favorece a dispersion do virus.
Cando se mira a evolucion das pandemias no pasado, hai exemplos notorios, onde se
observa que as epidemias seguen as vias de conexion e desprazamento dos cidadans.
Esta o aumento da irrupcion virica en consonancia ligado a agricultura industrial masi-
va, principalmente a industrializacion da producion animal? A deforestacion provoca a
aparicion de enfermidades? Evidentemente, a frecuencia das epidemias risca de aumen-
tar, senon se frean as agro fabricas, sobre todo nos paises pobres.

A globalizacion, fundamentalmente tecnoecon6émica, creou unha interdepen-
dencia xeral sen ningunha solidariedade. Na medida en que a crise se globalizou,
a interdependencia sacudiu as nacidns e os pobos, provocando unha dependencia
econdmica ¢ moral ata o de agora descofiecida. A globalizacion ten que ser regulada
e controlada por unha alterglobalizacion e combinarse cunha desglobalizacion en
materia sanitaria e alimentaria.

A crise planetaria nacida do coronavirus pon de relevo a comunidade no destino
de todos os seres humanos, en ligazon inseparable co destino bioecoldxico do planeta
Terra. E pon simultaneamente en intensidade a crise humanitaria, que non se constitie
en humanidade. A consciencia da comunidade dos humanos teria que rexenerala e dar-
lle ao seu universalismo un caracter concreto: cada un podera ata agora abstracto un
caracter concreto; cadanseu podera enton resentir a sia integracion nunha aventura da
humanidade. E se esa consciencia se propaga no mundo e se volve unha forza histérica,
0 humanismo podera entén suscitar unha politica de humanidade.

Os desafios despois do coronavirus indicannos que a crise sanitaria, sempre vai
acompafiada dunha crise politica e econdmica, nada facil de medir na stia profundida-
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de nin na sua duracidn; crise alimentaria mundial prevista e a crise social a través do
aumento dos parados e traballadores en precariedade. O desafio existencial, provocado
polo confinamento, supuxo unha liberacion interior con relacion ao tempo cronometra-
do, a rutina dos traslados do dia a dia dos traballadores nos diferentes transportes, os
horarios sobrecargados das profesions liberais. A nosa existencia regulada por un tempo
acelerado, pasou a ser de novo ralentizada.

Unha vez pasada a crise, reemprenderemos a vida estresada, gardando iso si o gusto
pola lentitude, o traslado a pé, ter tempo para case que todo e fundamentalmente su-
bordinar o principal, o noso propio decaemento ¢ a nosa ligazon afectuosa cos demais.
Conservaremos as novas solidariedades? Prolongaremos ¢ intensificarase o sofio da
solidariedade provocada durante o primeiro confinamento, non s6 cos sanitarios, senéon
coas ultimas amizades?

Puidemos ao longo do confinamento comunicarnos mellor cos nosos vecifios, ¢ in-
cluso cos que estaban lonxe e creamos amizades impensables cos que vivian ao noso
caron. Puidemos desfrutar de praceres ata enton abandonados ou substituidos por outras
cousas superfluas, como foi o caso de ler unha novela que tilamos agochada, ver unha
pelicula que nunca tifiamos tempo de desfrutala, escoitar musica ou simplemente paro-
lar co vecifio de mil e unha cousas ben interesantes e agradables.

Outros desafios que nos agardan son evidentemente politicos, de separar o que é
fundamental e necesario do superfluo e froito dun consumismo frenético, preservar as
nosas liberdades comunitarias, apostar por un desenvolvemento ecoldxico sostible, o
desafio das incertezas, a dunha gran recesion a volta da esquina, a regresion intelectual,
moral, democratica e belicista.

Satide, pandemias, vacinas e Autismo, velai o titulo desta entrega num. 26, 2022
da revista Maremagnum. Son moitas as preocupacions polo futuro dos colexios educa-
tivos, os centros de dia e residenciais, os servizos de diagndstico e Atencion Tempera, o
lecer e tempo libre, a cultura, o deporte... para persoas con TEA, que nos obrigan a unha
analise profunda sobre o que temos que conservar e tamén cambiar.

Estamos obrigados a sacar ensinanzas, desafios e propostas, despois duns anos
preocupantes sobre as nosas redes de centros e servizos para o Autismo, que con entrega
e sacrifico, puideron facerlle fronte a unha pandemia desbocada.

Porén, os centros residenciais para persoas adultas € maiores con Autismo, son 0s
nosos servizos mais vulnerables, e que precisan dunha reflexion, debate e propostas
mais urxentes, en funcion das novas normativas en curso da Xunta de Galicia, de cara
ao regulamento futuro dos centros residenciais (tipoloxia e capacidade dos mesmos),
ratio coidadoras por nimero de persoas atendidas e formacion destas. E viable unha
desinstitucionalizacion, e como haberia que facela das residencias? Como potenciar
os coidados, a través do cada vez mais importante papel das coidadoras e coidadores?

Para este nimero 26 (2022) Maremagnum tifia a obriga de convidar, as autoras e
autores que desde diferente responsabilidade politica e/ou sanitaria, asi como de aten-
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cion directa nos centros residenciais para persoas con TEA, nos ofrecesen a stia analise,
vision e experiencia sobre: a saude, pandemias, vacinas e Autismo.

Julio Garcia Comesafia, encabeza os artigos para dar conta: “Dos retos contempla-
dos pola satde, na medida en que resultou evidente o traballo por mellorar e fortalecer
a sanidade publica foi continua, sen cesar, como asi debe ser. As listas de espera, os
tempos de reposta, a adaptacion as novas tecnoloxias, s novas titulacions, as novas
ferramentas, aos novos tratamentos, velai os retos que nos impofien unha permanente
actualizacion. E todo, cunha méaxima: a prevencion e o coidado”.

Antdén Acevedo Prado, nos traslada a todas as lectoras e lectores da revista: “o
inxente traballo que o amplo universo sociosanitario, € en especial o0 mundo da dis-
capacidade e das persoas con trastorno do espectro do Autismo (TEA), tiveron que
levar a cabo, co apoio e o alento das autoridades sanitarias e da Conselleria de Politica
Social, para enfrontarse a unha pandemia que desexamos pronto pase xa a estudarse
nos libros de historia”.

Ana Concheiro Guisan, coméntanos: “A Covid-19 impactou na xestion dos servi-
70s asistenciais, incluida a Pediatria. Os profesionais trataron de conciliar seguridade
e humanidade na atencion dispensada. Os nenos resultaron mais afectados polo virus,
e sufriron os efectos da pandemia, especialmente na esfera psicoafectiva, coa limi-
tada accesibilidade ao sistema sanitario, dos colectivos mais vulnerables como aos
pacientes con TEA”.

Miguel Angel Vazquez Vazquez, fai referencia a un informe mundial sobre o eda-
dismo (discriminacion pola idade), publicado pola OMS, 2022: “Espaiia sofre unha
situacion traxica, non documentada, da que cofiecemos datos. O edadismo € unha eiva
negativa da nosa cultura. Lesiona dereitos e mortalidade nas persoas vulnerables. Con-
cluimos, coa mortalidade en residencias e analises causais, a caron da informacion ofi-
cial e con propostas de mellora para unha sociedade de futuro”.

Maria Luisa Fraga Sampedro e colaboradoras da conta de como: “O Equipo Mul-
tidisciplinar da Central de Coordinaciéon Covid de Ferrol, responsabilizouse desde o
inicio da pandemia por cubrir as necesidades sanitarias e realizar un seguimento de per-
soas vulnerables e profesionais coa finalidade de prever a stia propagacion, implicando
a diferentes servizos, centros e direccions ou asociacions de persoas con discapacidade”.

Cipriano Jiménez e colaboradoras, relata a recollida de datos nun Caderno de Bi-
tacora na residencia Castro Navas: “a situacion da pandemia da Covid-19 ao longo de
2020/21 e 22. Unha situacion que a persoa responsable da residencia cualificou —si so-
mos capaces—. A vida diaria, as relacions persoais, ou os proxectos en marcha, vironse
alterados ante unha pandemia que o noso ao redor ia acabando con milleiros de persoas.
Medo e angustia foron as reaccions que se intercalaron inexorablemente”.

Javier Moro (Madrid, 1955...), Suso de Toro (Santiago de Compostela, 1956...)
e Beto Luaces (Uruguai, 1969...), son os escritores invitados, para a area cultural da
revista.

11
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A ilustracion da portada € un debuxo de Xulio Maside (Vigo, 1933 — Santiago de
Compostela, 2022), que a stia familia nos permite reproducir en Maremagnum, 2022.

Vaia o0 noso agradecemento a todas as autoras e autores, que coas suas achegas nos
permiten saber e comprender o que significou ata o presente o impacto dunha pandemia,
como tantas outras que nos cuestiona, non s6 o mundo en que vivimos, senén o mundo
de maia que non sera o de onte.

Cipriano Luis Jiménez Casas

Director de Maremagnum
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RETOS POLA SAUDE

Julio Garcia Comesana*

Conselleiro de Sanidade

Resulta evidente que o traballo por mellorar e fortalecer a sanidade publi-

o , . , .
S | caécontinuo. Non cesa, e asi debe ser. Listas de espera, tempos de resposta e
3 adaptacion ds novas tecnoloxias, ds novas titulacions, ds novas ferramentas,
E aos novos tratamentos. Estamos en permanente actualizacion. E todo cunha
mdxima: a prevencion e o coidado.
Introducion

Durante os ultimos dous anos, a pandemia da covid-19 centrou inevitablemente a

nosa atencion, pero fomos quen de manter as intervencions ou tratamentos cualifica-
dos de prioridade 1.

Hoxe tefio que dicir que unha das nosas prioridades ¢ a satide mental. O custo

emocional da pandemia esta a ser importante, tanto na cidadania coma nos e nas pro-
fesionais da sanidade.

*

O autor ¢ licenciado en Ciencias Fisicas pola USC. Ten a especialidade sanitaria de Radiofisica Hospita-
laria, asi como un mestrado en Administracién Sanitaria pola Escola Nacional de Sanidade. Formacion
nos programas de Direccion Sanitaria (Escola de Directivos Sanitarios de Galicia, Fegas) e Liderado e
Xestion Estratéxica (Instituto de Empresa). Titulo de xefe do Servizo de Proteccion Radioldxica, ou-
torgado polo Consello de Seguridade Nuclear. Profesor de cursos organizados pola Fundacion Publica
Escola Galega de Administracion Sanitaria. No eido da investigacion e da innovacion, participou en
proxectos europeos ¢ de compra publica de tecnoloxia innovadora. Innovasaude e H2050. Como especia-
lista sanitario de Radiofisica Hospitalaria, desenvolveu a stia actividade asistencial nos hospitais Povisa e
Meixoeiro de Vigo e no Vall d'Hebron de Barcelona, entre os anos 1993 e 2005. No ambito da xestion, foi
director de centro e director operativo no Complexo Hospitalario Universitario de Vigo (2005-2011). Foi
subdirector xeral de Ordenacion Asistencial e Innovacion Organizativa da Direccion Xeral de Asistencia
Sanitaria do Servizo Galego de Satide e coordinador da Estratexia galega contra o cancro. Foi director de
Procesos Asistenciais da estrutura organizativa de Xestion Integrada de Vigo. Desde xullo de 2019 ¢ ata
a stia toma de posesion como conselleiro de Sanidade, foi xerente da Area de Xestion Integrada de Vigo,
despois de selo da de Ourense, Verin e O Barco de Valdeorras.
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Retos pola saude

A posta en marcha do Plan de satide mental 2020-2024 ¢ a mostra de como damos
resposta a esta preocupacion que o Goberno galego amosa pola saude mental. Hai
que investir prioritariamente no valor mais seguro para atender a satide mental: as
persoas. E xa comezamos. Oitenta e tres millons de euros que nos permiten, entre
outras accions, a contratacion de profesionais da psicoloxia clinica, da enfermeria es-
pecialista en saude mental, da psiquiatria, do traballo social, da terapia ocupacional e
outro persoal técnico altamente capacitado para proporcionar os coidados especificos
que as persoas precisan.

Tomando como referencia o Plan de accion sobre saude mental 2013-2020 da
OMS, o Plan de satide mental de Galicia poscovid-19 prevé o desenvolvemento de
actuacions dirixidas a incrementar a autonomia dos e das pacientes, co fin de garantir
que sexan acordes aos seus dereitos ¢ necesidades e de promover a normalizacion
social e a desestigmatizacion das persoas que presentan un trastorno mental.

A posta en marcha deste ambicioso plan xa permitiu a creacion de novos recursos
para a atencion a satide mental da infancia (novas unidades de satde mental e hospi-
tais de dia de satide mental infantil) e dos adultos (con novas unidades de satde men-
tal en Oleiros, Tui, Ponteareas e Ordes, asi como co incremento de prazas para persoas
con trastorno mental severo en centros de rehabilitacion psicosocial e laboral e co
reforzo dos equipos de atencion domiciliaria a pacientes con trastorno mental severo).

Estamos diante da configuracion dun novo paradigma na atencion das persoas con
trastorno mental, asentado no empoderamento do paciente e da stia contorna e facen-
do a ambos participes da stia evolucion.

Rachar cos estigmas

Temos que rachar cos estigmas que lamentablemente acompafaron, e acompanan,
s persoas que padecen algun tipo de trastorno mental.

A saude mental é algo mais que a ausencia de trastornos mentais. A saude mental é
un estado completo de benestar fisico, mental e social, no que as persoas poden acadar
0s seus obxectivos e son capaces de lle facer fronte ao estrés da vida, de traballar de
xeito frutifero e de contribuir coa stia comunidade. A saude mental ¢ unha materia de
interese para todos e non s6 para aqueles afectados por un trastorno mental. Vivimos
en sociedade e a propia contorna € un elemento esencial para conseguir, ou para re-
cuperar, o benestar.

A nosa obriga como Administracion non ¢ s6 ofrecer tratamento, tamén debemos

traballar na prevencion e no coidado da nosa saude e, por suposto, no da satde mental.
Neste sentido, quero destacar o papel da nosa Direccidon Xeral de Asistencia Sanitaria.

Existen, por suposto, factores de personalidade e psicoldxicos, condicionantes
bioloxicos e xenéticos, que fan que unhas persoas sexan mais vulnerables que outras
a padecer un trastorno mental. Pero o mais importante é que existen estratexias e
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intervencions intersectoriais eficaces e rendibles de promocidn, proteccion e restable-
cemento da saide mental.

O plan de satde mental de Galicia persegue ser un punto de inflexion na mellora
das persoas con trastorno mental severo e incidir na stia autonomia e no seu empode-
ramento.

Para o desenvolvemento do Plan de satde mental de Galicia contouse coa par-
ticipacion de persoas usuarias e profesionais da rede de entidades que colaboran co
Servizo Galego de Satde e coa Conselleria de Sanidade na atencion ao trastorno
mental severo. O traballo levado a cabo nos diferentes centros e programas permite
que as persoas con problemas de satide mental se mantefian na comunidade e que se
lles presten apoios 4 stia autonomia.

Este proxecto representa un avance na aproximacion que facemos a enfermidade
mental e dalles voz en primeira persoa aos afectados por estes trastornos e tamén as
persoas profesionais de atencion directa.

Convén salientar a resiliencia e a boa adaptacion da meirande parte da cidadania a
situacions tan adversas como as que experimentamos no contexto da pandemia. Con
base en enquisas realizadas durante o confinamento, establecéronse recomendacions
de cara a mellorar o benestar emocional. Con todo, a pandemia trouxo consigo un
incremento dos trastornos mentais e da demanda asistencial, especialmente na xente
nova, un problema que estamos a xestionar a través da posta en marcha destes novos
dispositivos, protocolos e programas a través dos profesionais sanitarios e en colabo-
racion co terceiro sector.

Unha politica de saude para ser efectiva e solidaria cos ancians debe impulsar a in-
tegracion dos servizos sociais e sanitarios ofrecidos aos diferentes colectivos en situa-
cion de vulnerabilidade. No contexto de pandemia pola covid-19, debemos priorizar a
atencion a centros residenciais onde viven persoas con discapacidade, dependentes ou
especialmente vulnerables por razon de idade. Para logralo, estamos a incrementar os
recursos destinados a estes programas sociosanitarios de atencion especifica, telema-
tica e presencial nestes centros e a crear novas unidades de psicoxeriatria para contar
cun dispositivo deste tipo en todas as areas sanitarias.

Atencion a infancia e a adolescencia

Os nenos ¢ os adolescentes son o colectivo no que observamos, tras a pandemia,
unha maior tendencia a presentar patoloxias mentais, cun incremento nas tentativas
e condutas suicidas e nos trastornos da conduta alimentaria. Por iso, estamos traba-
llando en actualizar o protocolo preexistente entre sanidade e educacion para previr
esta conduta e, tal e como diciamos, reforzando os programas e dispositivos en saude
mental infantoxuvenil a través das novas USM, dos hospitais de dia e dunha nova
unidade de hospitalizacion para a area sur. Tamén desenvolvemos o programa Vida,
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dirixido a constituir gatekeepers dentro dos profesionais de atencion aos e 4s menores
do sistema de proteccion.

O noso obxectivo ¢ proporcionar ferramentas para que todas as persoas con tras-
torno mental poidan desenvolver o seu proxecto vital co menor impacto posible da
enfermidade. A normalizacion e a convivencia na comunidade son fitos que preten-
demos acadar ao longo do desenvolvemento deste proxecto. Por iso, este Goberno
aposta de xeito claro pola xestion e polo incremento de prazas en pisos tutelados,
centros de dia especificos e unidades residenciais.

Neste contexto, unha das lifias de actuacion € o apoio 4 empregabilidade das per-
soas con discapacidade secundaria de trastorno mental severo, e para conseguir isto
estanse a realizar as seguintes accions:

* O establecemento de canles de coordinacion cos departamentos con competen-
cias en emprego e industria.

* O fomento de programas de insercion e programas dirixidos 4s persoas con
trastorno mental grave.

* O incremento dun 10 % o numero de persoas con discapacidade asociada a un
TMG en situacidon de emprego activo.

Todo co obxectivo de incrementar ao final do periodo a porcentaxe de persoas con
trastorno mental grave cun emprego.

Galicia, unha referencia

Galicia € un territorio de referencia para o tratamento das persoas con problemas
de adicions e queremos que asi siga sendo. Contamos cunha rede extensa constituida
por mais de 30 centros de diferentes modalidades asistenciais. Porén, temos diante o
reto de actualizar os programas para acomodalos as novas necesidades da poboacion
e aos novos perfis de consumo. Por este motivo, estamos a desenvolver un itinerario
formativo e a traballar na definicién do que serd o novo Plan de atencion aos trastor-
nos aditivos en Galicia, para o periodo 2023-2026.

Tamén apoiamos os procesos de incorporacion social para estas persoas a través
de diferentes ONG para o desenvolvemento de programas de atencion xuridico-social
e de inclusién para exreclusos.

A perspectiva de xénero da atencion

Introducir a perspectiva de xénero na atencion € un principio transversal en toda a
planificacion. Actualmente, estamos a levar a cabo unha analise da atencion a persoas
con trastorno mental grave hospitalizadas para definir un plan de calidade neste sen-
tido. En 2019, fixemos un estudo similar na rede de atencion 4s drogodependencias
cuxas conclusions incorporaremos no vindeiro plan.
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Farmacoloxia

Contamos con excelentes profesionais que estan a abordar novos proxectos nos
que cabe o traballo realizado entre a Fundacion de Medicina Xenomica e as xerencias
de Santiago e Vigo, a través dos servizos de Psiquiatria ¢ Farmacia Hospitalaria, co
fin de avanzar en medicina personalizada en psiquiatria, adecuando as doses ¢ os
farmacos ao perfil farmacoxenomico dos doentes, o que evitard efectos adversos e
incrementara a eficiencia da prescricion.

Por outra banda, Galicia ¢ pioneira no seguimento dos doentes con tratamento an-
tipsicotico polos servizos de farmacia e no programa de dispensacion de substitutivos
opiaceos.
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A COVID-19
IMPACTO, MEDIDAS ADOPTADAS, APRENDIZAXES
E REFLEXIONS

Anton Acevedo Prado!

Director xeral de Maiores e Atencion Sociosanitaria

Quixera trasladar o meu sincero agradecemento a Xunta Directiva da Fe-
deracion Autismo Galicia pola oportunidade que me concedeu de participar
nesta nova edicion da revista Maremagnum e trasladar a todos os seus lecto-
res e lectoras uns simples retrincos do inxente traballo que o amplo universo
sociosanitario, e en especial o mundo da discapacidade e das persoas con

RESUMO

autismo (TEA), tiveron que levar a cabo, co apoio e co alento das autoridades
sanitarias e da Conselleria de Politica Social, para enfrontarse a unha pande-

L mia que desexamos que pase pronto a estudarse nos libros de historia.

Introducion

De acordo con esta realidade, as mifias primeiras palabras tefien que ser necesa-
riamente de recordo a quen perdeu a vida como consecuencia da covid-19, as suas
familias e amigos, asi como tamén a todos os usuarios e usuarias dos nosos centros re-
sidenciais e de atencion ditirna, aos seus achegados e aos traballadores e traballadoras
que durante mais de dous anos nos deron a todos unha leccion de vida pola enteireza,
a xenerosidade ¢ o esforzo cos que cumpriron os protocolos e as recomendacions. A
todos eles e a todas elas, Galicia estaralles eternamente agradecida.

1 O autor ¢ licenciado en Medicina e Cirurxia pola USC. Especialista en Medicina Preventiva e Satude
Publica. Mestrado en Satide Publica pola Escola Nacional de Sanidade-Instituto Carlos III. Programa
de Formacion en Xestion Sanitaria. Escola Galega de Directivos-Fegas (2010-2012). Programa de Ex-
celencia en Xestion Sanitaria-Esade Business School (2014-2015). Ocupou distintos postos de xestion
sanitaria no Sergas: director de Procesos de Soporte na area sanitaria de Ferrol, xerente executivo da area
sanitaria de Monforte, director de procesos de soporte da area sanitaria da Corufla e Cee. Foi director
xeral desde 2020 na Conselleria de Politica Social da Xunta de Galicia.

19



Impacto, medidas adoptadas, aprendizaxes e reflexions

Coa perspectiva mais serena que nos achega o paso do tempo, a ninguén se lle
escapa que unha das primeiras e mais nefastas manifestacions da irrupcion do SARS-
CoV-2 en marzo de 2020 no noso planeta foi a alta mortalidade observada no eido
global nas residencias socioanitarias.

Sen prexuizo da loxica repercusion social que iso implicaba, ¢ necesario lembrar
que existian obxectivas e moi diversas razons que desgraciadamente conducian a
esa traxica consecuencia de forma case inexorable: a fraxilidade dos usuarios destes
establecementos, as caracteristicas arquitectonicas dos centros, a ausencia de probas
diagnodsticas masivas, as dibidas iniciais sobre a propia transmision do virus, a capa-
cidade de contaxiar das persoas asintomaticas...

Con todo, convén poier de manifesto tamén que, a pesar do descofiecemento case
total dunha nova enfermidade que nos estaba comezando a azoutar e nun escenario
tan desfavorable, todos os actores implicados na atencidon sociosanitaria no ambito
da discapacidade tomamos moitas decisions, fixéronse moitas cousas en moi pouco
tempo e todo ese traballo permitiu alcanzar uns resultados que s6 o tempo sabera
poiier en valor.

Impacto da covid-19 nos centros sociosanitarios de Galicia

De acordo cos resultados e coas conclusions do informe da Universidade de San-
tiago de Compostela denominado “Impacto da covid-19 nos centros sociosanitarios
de Galicia”, xorde este estudo elaborado pola drea de Medicina Preventiva e Satde
Publica da USC e presentado recentemente no Parlamento de Galicia.

En ultima instancia, este estudo acredita cientificamente o que os indicadores
estatisticos xa nos adiantaban durante meses: no contexto nacional, o impacto da
pandemia nos centros sociosanitarios galegos foi o menor das comunidades auténo-
mas peninsulares e o segundo menor de todas as comunidades autonomas espafiolas,
soamente tras as Illas Canarias.

A pregunta fundamental neste punto ¢é: como fomos capaces, entre todos, de lograr
este desempefio? Imos tentar explicalo sinteticamente.

Unha das primeiras indicacions realizadas polo Ministerio de Sanidade e o Insti-
tuto de Saude Carlos III (Centro Nacional de Epidemioloxia) ao comezo da pandemia
foi a necesidade de que as comunidades autonomas contasen cun sistema de monito-
rizacion dos centros, cun sistema de alerta tempera e que cada residencia contase cun
plan de continxencia.

Neste sentido, e desde a optica interna da Conselleria de Politica Social, débese
sinalar que desde o primeiro momento da pandemia o Servizo de Recursos Espe-
cializados para a Discapacidade e o Servizo de Recursos Comuns e de Atencion ao
Alzhéimer da Subdireccion Xeral de Recursos Residenciais e de Atencion Ditrna
(Direccion Xeral de Maiores e de Persoas con Discapacidade) adaptaron as suas es-
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truturas internas e puxéronse 4 plena disposicion de todos os centros residenciais da
comunidade autdnoma para canalizar toda a informacion relevante que bidireccional-
mente era necesario solicitar e achegar a todas e cada unha das residencias de Galicia.

Asimesmo, e en moi breve periodo de tempo, as aplicacions xa previamente exis-
tentes e dispoiiibles para os centros sociosanitarios da Conselleria de Politica Social
(0 Rexistro Unico de Entidades Prestadoras de Servizos Sociais) e da Conselleria
de Sanidade (Rexel — Recepcion electronica do Sistema Unico de Rexistro) foron
adaptadas para crear unha ferramenta inmediata de control e monitorizacion de datos
individuais da covid-19 para poder dar unha resposta urxente a calquera incidencia e
variacion de casos que se detectasen.

Plan de continxencia nos centros residenciais

Poucas semanas mais tarde, aprobariase a primeira version do protocolo conxunto
da Conselleria de Sanidade e da Conselleria de Politica Social para o manexo da crise
sanitaria provocada polo virus SARS-CoV-2 (covid-19) nas residencias de maiores e
noutros centros sociosanitarios. Xa desde a desescalada xestionada na primavera do ano
2020, neste documento estableceuse que cada centro residencial dispofieria dun plan de
continxencia adaptado 4s suas caracteristicas e dirixido & prevencion e 4 resposta ante a
eventual aparicion de casos e brotes da infeccion ocasionada polo SARS-CoV-2.

Este plan, elaborado e executado en tempo récord por todos os centros de atencion a

persoas con discapacidade de Galicia, incluia entre outras moitas materias as seguintes:

* Unha analise detallada das infraestruturas do centro (numero de plantas, nu-
mero de cuartos, sistemas de acceso). A partir desta analise, o plan especificara
como se vai desenvolver a agrupacion das persoas residentes segundo a seguin-
te clasificacion:

a) Residentes sen sintomas e sen contacto estreito cun caso posible ou con-
firmado de covid-19.

b) Residentes sen sintomas, pero en illamento preventivo por mor dun con-
tacto estreito cun caso posible ou confirmado de covid-19.

c¢) Residentes con sintomas compatibles coa covid-19.

d) Residentes casos confirmados de covid-19.

* Unha analise detallada das caracteristicas das persoas residentes.
* Os recursos humanos dispoiiibles (persoal sanitario, non sanitario e outro persoal).

* Un plan de continuidade da actividade ante posibles baixas do persoal como
consecuencia da epidemia.

» Unha persoa responsable do material, unha relacion detallada dos equipos de
proteccion individual dispoiiibles e unha estimacion das necesidades nun es-
cenario de aumento acusado do numero de casos, garantindo a provision de
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xabon, papel e solucions desinfectantes, asi como dos produtos necesarios para
a limpeza da residencia ou centro.

* A formacion do persoal da residencia en hixiene de mans e respiratoria, no uso
de equipos de proteccion individual, na definicién de casos de covid-19, na
deteccion de casos, na localizacion dos residentes segundo grupo, nos plans de
traslado e onde atopar materiais ¢ documentos.

* A creacion dun comité de coordinacion da epidemia do SARS-CoV-2 na resi-
dencia, detallando as suias responsabilidades e funcions.

Emerxencia sanitaria

O primeiro paso estaba xa dado, pero desde unha 6ptica mais xeral debemos agora
lembrar e pofier en valor que en Galicia, afortunadamente, e grazas 4 anticipacion e a
axilidade na adopcidn de medidas efectivas —singularmente, o acordo do Consello
da Xunta polo que se declarou a situacion de emerxencia sanitaria—, en ningin mo-
mento se chegou a desbordar a atencion hospitalaria.

Grazas a esa anticipacion, foi posible garantir en todo momento a atencion sa-
nitaria —nos hospitais, nas residencias integradas ou nas residencias intervidas—
daqueles pacientes infectados no contexto dun brote aparecido nunha residencia
sociosanitaria. O elevado numero de traballadores sanitarios publicos postos ao
dispor das necesidades xeradas nas primeiras residencias intervidas na comunidade
dan boa proba diso.

Para reforzar e completar estes esforzos iniciais, tras a constitucion do novo Go-
berno de Galicia, creouse na Conselleria de Politica Social unha nova Direccidén Xe-
ral de Atencion Integral Sociosanitaria, para a cal tiven a honra de ser nomeado e
entre cuxas multiples funcions (impulsar iniciativas de humanizacion e seguridade
asistencial nos centros, fomentar e planificar actividades de formacion continuada,
promocionar a seguridade ¢ a calidade e a stia mellora...) se atopaba a de dirixir e
coordinar os recursos ¢ dispositivos habilitados para facer fronte & pandemia no am-
bito sociosanitario.

Neste sentido, unha das vias utilizadas pola Xunta de Galicia para a abordaxe dos
brotes nas residencias sociosanitarias foi a da sua intervencion publica. A Conselleria
de Politica Social, conxuntamente coa Conselleria de Sanidade, definiu un modelo
de residencia intervida cunha supervision continua durante o periodo que durase a
intervencion.

En funcién da situacion da residencia, a intervencion nesta poderia consistir en:
* Asumir o control da asistencia sanitaria polo Servizo Galego de Satde dos resi-
dentes co persoal sanitario e co xerocultor propio da residencia.

* Designar un empregado publico para dirixir e coordinar a actividade asistencial
destes centros.
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+ Trasladar os residentes a outro recurso residencial, con independencia do seu
caracter publico ou privado, independentemente do traslado do paciente ao hos-
pital de referencia se a sua situacion clinica presenta criterios de ingreso.

 Supervisar e asesorar nas actuacions que realiza o persoal sanitario e non sani-
tario da residencia.

 Disponer dos recursos materiais ¢ humanos do centro residencial intervido, asi
como dos recursos vinculados coa actividade sanitaria asistencial que se lles
presta de forma habitual aos residentes.

» Apoiar puntualmente a residencia con persoal do Sergas e da Conselleria de
Politica Social, de ser necesario.

A Xunta de Galicia chegou a intervir administrativa e sanitariamente durante a pan-
demia un total de 14 centros sociosanitarios, pero en ningunha residencia de atencion
a persoas con discapacidade foi necesaria a aplicacion desta medida, o cal di moito
do extraordinario traballo realizado polo conxunto do sector durante estes dous anos.

Sen prexuizo diso, moitos outros centros recibiron un apoio directo e de asesora-
mento in situ mediante o desprazamento de técnicos da Conselleria de Politica Social
e da Conselleria de Sanidade, que prestaron un apoio fundamental na garantia da
continuidade asistencial destas residencias, ao asumir todas as potestades derivadas
desta figura xuridica e garantir en todo momento a aplicacion dos protocolos vixentes
e a dispoiiibilidade de recursos humanos e materiais suficientes e adecuados para cada
unha destas situacions.

Centro Loxistico das Necesidades de Galicia (Clonegal)

En relacion coa dotacion de material aos centros para tratar de evitar con caracter
preventivo a aparicion de novos brotes e garantir en todo momento a dispoiiibilidade de
medios daqueles centros nos que aparecesen casos, a Xunta de Galicia creou unha pla-
taforma publica desde a que se centralizou a distribucion con absoluta inmediatez de
todos aqueles elementos que precisasen as residencias galegas durante a pandemia: o
Centro Loxistico das Necesidades de Galicia (Clonegal). A través desta plataforma, en-
viouse todo tipo de material s residencias: mascaras, batas, luvas, tests de antixenos...

Os centros residenciais privados intervidos durante a pandemia recibiron un gran-
de apoio da Xunta de Galicia mediante a contratacion extraordinaria de persoal publi-
co encargado de reforzar o persoal das propias residencias, baixo a coordinacion dos
responsables de levar a cabo a intervencion; porén, convén salientar que non foi a da
intervencion a tnica via utilizada.

En paralelo, durante a fase previa 4 campafia de vacinacion, foron creadas e do-
tadas residencias integradas especificamente e acondicionadas para a atenciéon dos
usuarios positivos en covid-19. Habilitaronse centros publicos para o traslado e a
atencion monografica de residentes que resultaban contaxiados e necesitaban vixilan-
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cia dos seus sintomas e, deste xeito, separdbanse dunha maneira mais eficaz do resto
de residentes e cortabanse as cadeas de contaxio.

Residencias integradas

Galicia adiantouse e foi unha das comunidades auténomas que antes habilitaron
este tipo de centros, cunha participacion imprescindible na prestacion de servizos
sanitarios e asistenciais durante toda a pandemia. A denominacion que recibiron estes
dispositivos en Galicia foi a de residencias integradas e chegaronse a habilitar ata
catro centros desta natureza.

Nos primeiros meses, habilitaronse dous centros destas caracteristicas: un para a
zona norte da comunidade, na Porta do Camifo (Santiago de Compostela), e outro
para a zona sur, en Bafios de Molgas (Ourense).

A partir da segunda onda, habilitaronse outros dous centros, cos que se reforzou e
perfeccionou a asistencia que xa se lles vifia prestando desde o primeiro momento as
residencias que sufrian un brote de covid-19: un para a zona norte, no Centro Galego
de Desenvolvemento Integral - Cegadi (Santiago de Compostela), e outro para a zona
sur, na residencia Bodia (Vigo).

O obxectivo destas residencias foi o de preservar os residentes dos centros de
orixe dun posible contaxio e, ademais, agrupar os casos confirmados da infeccion
ocasionada polo SARS-CoV-2 para realizar un tratamento continuado con persoal
sanitario do Servizo Galego de Saude e tamén co persoal auxiliar e non sanitario da
Conselleria de Politica Social.

Noutra orde de cousas, non quero deixar pasar a ocasion de lembrar, polo seu in-
menso impacto na vida e no dia a dia dos centros, unha das medidas mais dificiles de
aprobar, pero que todos os usuarios e profesionais souberon entender & perfeccion. En
maio de 2020, o Defensor do Pobo lembrounos a todos ¢ a todas que “a imposicion de
prohibicions absolutas de saidas de residentes dos seus centros supon unha afectacion
intensa da liberdade de movementos que, en caso de establecerse en calquera circuns-
tancia e sen posibilidade ningunha de modulacion, pode resultar desproporcionada.
Outro tanto pode dicirse da restricion total das visitas de familiares e amigos”.

A coincidencia con esta formulacion por parte da Xunta de Galicia foi total e, neste
sentido, temos que apelar & constante evolucion sufrida polas ordes, protocolos e reco-
mendacions emitidas durante os dous tltimos anos, onde se tentou acomodar a intensi-
dade das restricions ao risco epidemioldxico real observado en cada momento na nosa
comunidade autébnoma: “As restricions de contacto social causaron importantes efectos
nas persoas residentes e afectaron o seu estado de saude fisico, psiquico e emocional,
polo que cdmpre establecer medidas para tratar de manter o equilibrio entre a necesi-
dade de protexer de contaxio entre a poboacion institucionalizada e a de protexer a sta
saude mental e fisica e a necesidade de interaccion interpersoal cos seus seres queridos”.
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Para exemplificar esta cuestion, a regulacion das saidas e das visitas 4s residencias
foi modificada en nada menos que en nove ocasions, o que da boa mostra da ponde-
racion e da proporcionalidade con que o Comité Clinico nos asesorou na toma de
decisions. E as propias consellerias de Sanidade e Politica Social ocuparonse de evitar
que estas importantes pero necesarias restricions puidesen causar un dano maior ou
xerar efectos secundarios nos usuarios dos nosos centros sociosanitarios e afectar a
sua saude fisica, psiquica e emocional.

E dificil condensar nunhas lifias todos os esforzos levados a cabo por tantas persoas
para evitar o contaxio na contorna dos centros residenciais. Con todo, ¢ ainda mais
dificil describir o impacto inicial que xera a deteccion dos primeiros casos positivos ao
detectarse un brote de covid-19. Porén, cando esa barreira non se puido conter mais —
afortunadamente, coa proteccion proporcionada polas vacinas xa garantida—, ainda nos
quedaba por descubrir a excepcional leccion de resiliencia que as persoas con autismo
nos deron a todos. A experiencia destes centros, dos seus profesionais e dos seus usua-
rios, aplicando e asumindo con valentia os protocolos vixentes en cada momento, con-
verteuse nun motivo de orgullo e satisfaccion para toda a Conselleria de Politica Social.

Conclusion

Tras o inxente traballo realizado e con toda esta experiencia xerada, débenos que-
dar tempo para facernos unha tltima pregunta. A sociedade galega esta convencida de
que o esforzo pagou a pena, ¢ € asi, pero: aprendemos algo util da pandemia?, axudara
o vivido a mellorar os coidados sociosanitarios? Sinceramente, estou convencido de
que a resposta ¢ afirmativa.

Para exemplificar esta resposta, quero ser eminentemente practico. Xa desde o
primeiro momento, o protocolo conxunto da Conselleria de Sanidade e da Conselleria
de Politica Social para o manexo da crise sanitaria provocada polo virus SARS-CoV-2
(covid-19) nas residencias de maiores e noutros centros sociosanitarios, na sua ver-
sion do 17 de novembro do 2020, sinalabanos o seguinte: “Grupos de convivencia
estable. Contornas mais pequenas e domésticas. Servizos de atencion residencial”.

Recoméndase a menor rotacion posible do persoal e organizar a actividade laboral
para dividir os equipos por zonas e grupos de residentes e reducir os contactos.

Na medida do posible, en funcidn da sta capacidade e estrutura, a residencia orga-
nizarase en grupos de convivencia estable de 10 persoas residentes, co persoal auxiliar
de xeriatria asignado para este grupo e coa responsabilidade da stia atencion e coidado.

A sectorizacion dos centros e a configuracion de burbullas de convivencia con-
verteuse nunha das principais ferramentas utilizadas polos técnicos, quizais se cabe a
mais relevante, para tentar evitar a propagacion dos brotes nas residencias.

Hoxe en dia, existe un consenso no eido nacional de que ¢ necesario tender & xera-
cion de contornas mais pequenas e domésticas nas que resulte mais facil primar sobre
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todo a calidade de vida e o respecto 4 autonomia e & dignidade das persoas usuarias
dun servizo residencial.

A utilizacion dunha medida pensada para o control dunha situaciéon pandémica
serviu para xerar unha experiencia que acelerara sen dubida un movemento reno-
vador: o da configuracion estrutural de unidades convivenciais ou minirresidencias.

Estas novas dindmicas, da man dos modelos de atencion integral centrados na
persoa, permitiran a configuracion de auténticos fogares pensados por e para os seus
usuarios, nos que o respecto a stia intimidade ¢ & stia dignidade seran a clave sobre a
que se asentaran os servizos de atencion residencial do futuro. E as xeracions do maifia
beneficiaranse, sen dubida, dos esforzos e dos sacrificios dos galegos e das galegas de
hoxe. Fagamos, entre todos, que estes servizos sexan unha realidade.
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PEDIATRIA EN PANDEMIA:
TRATANDO DE CONCILIAR SEGURIDADE, HUMANIDADE E
ATENCION AO PACIENTE VULNERABLE

Ana Concheiro Guisan*
Xefa do Servizo de Pediatria do Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo

A pandemia da covid-19 impactou na xestion dos servizos asistenciais, in-
cluida a pediatria. O esforzo dos profesionais dirixiuse a tratar de conciliar
seguridade e humanidade na atencion dispensada. Os nenos e as nenas non re-
sultaron significativamente afectados polo virus SARS- CoV-2, pero si sufriron
os efectos indirectos da pandemia, especialmente na esfera psicoafectiva. Asi

RESUMO

mesmo, viron limitada a sua accesibilidade ao sistema sanitario. Estes efectos
resultaron especialmente preocupantes nos colectivos mdis vulnerables, como

poden ser os pacientes con trastornos do espectro autista (TEA).

Introducion

O sistema sanitario mundial sufriu unha auténtica catarse por mor da pandemia

polo virus SARS-CoV-2, especialmente durante as primeiras ondas. A primeira, pola
sua virulencia e caracter inesperado, puxo en xaque a todos os sistemas dispensadores
de satde. O espaiiol, especialmente nalgunhas zonas, resultou altamente tensionado,
e viviu situacions de colapso que obrigaron a solucions de emerxencia para habilitar
camas hospitalarias, especialmente de coidados intensivos. As solucidons de emerxen-
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cia non implicaron soamente a habilitacion de espazos para poder atender as vitimas
da pandemia, sendn tamén un incremento de recursos materiais, como respiradores ou
outros sistemas de soporte vital e equipos de proteccion. Na organizacion dos recursos
humanos, foi necesario reforzar as areas mais directamente implicadas no coidado
dos enfermos covid-19, como coidados intensivos, medicina interna, pneumoloxia
ou xeriatria. No curso deste proceso, profesionais doutras areas sanitarias vironse
forzados a reciclarse e a trasladar a sua area de actividade a estas zonas de traballo.
Esta reciclaxe sanitaria afectou aos médicos pediatras dalgtins hospitais, durante a pri-
meira e segunda ondas especialmente, dado que os nenos afortunadamente requiriron
coidados hospitalarios con menor frecuencia ca os adultos.

A baixa taxa de afectacion infantil resultou sorprendente nun primeiro tempo,
posto que os nenos e as nenas adoitan ser os destinatarios mais directos das epidemias
anuais por virus respiratorios, no outono e no inverno, ¢ non resultan exentos das suas
complicacions. O virus respiratorio sincitial (VRS), axente causal da bronquiolite,
ocasiona no noso hospital ao redor de 400 ingresos pediatricos anuais, ainda que
afortunadamente un nimero moito mais reducido precisa de coidados intensivos e
¢ minimo, ainda que altamente impactante, o nimero de nenos que falecen. Adoitan
resultar especialmente afectados aqueles nenos e nenas mais pequenos e/ou inmuno-
deprimidos. Por este motivo, nun principio, considerouse a poboacion infantil como
o principal vector de transmision da enfermidade, o que levou ao peche dos colexios.
Con todo, como se comprobou co transcurso do tempo, ainda que os nenos foron sen
dubida vectores de enfermidade, a transmision entre ¢ desde os mozos, tamén habi-
tualmente asintomaticos, e en todas as franxas de idade a medida que o virus gafaba
contaxiosidade e perdia virulencia, & vez que se relaxaban as medidas de proteccion,
tivo un peso equivalente na transmisibilidade deste virus.

A marxe do seu papel como potenciais vectores da infeccién, nun principio tamén
se temeu que resultasen dianas directas da enfermidade, pola stia vulnerabilidade
innata. Aos nenos e as nenas considéraselles fraxiles e € un feito cofiecido que o seu
sistema inmunitario ¢ mais inmaturo, especialmente durante os dous primeiros anos
de vida. Con todo, pronto se viu que mesmo aqueles nenos mais pequenos ou con
maior compromiso da inmunidade, como os pacientes oncoloxicos, se enfrontaban
ao virus con menores consecuencias ca os adultos, e non digamos que as persoas de
idade avanzada. Mesmo nas comunidades espafiolas mais tensionadas pola pandemia,
o numero de nenos que precisaron ingreso hospitalario UCI ou que faleceron por mor
da covid foi moi reducido'?. Na area sanitaria de Vigo, en toda a pandemia, apenas
superou a centena os nenos que requiriron ingreso hospitalario e tiflan unha infeccion
covid-19, malia que non foi esta sempre a causa do ingreso. Menos dunha decena
destes nenos ingresaron na unidade de coidados intensivos pediatricos, a maioria por
unha reaccion inflamatoria multisistémica cofiecida como SIM-PedS asociada a esta
infeccion, e non por fracaso respiratorio, pero todos eles tiveron unha excelente evo-
lucion. Nas ultimas ondas, nas que o virus ¢ mais contaxioso ¢ menos virulento, o
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numero de pacientes pediatricos que ingresan por outros motivos, como unha cirurxia
ou un traumatismo, e que tefien pola sua vez unha infeccioén por covid asintomatica,
incrementouse de maneira significativa.

Impacto da pandemia na atencion sanitaria pediatrica

Pese ao pequeno impacto, en termos de ingreso hospitalario e mortalidade que
afortunadamente supuxo a pandemia entre os nenos e as nenas, convén salientar a
enorme repercusion que tivo para eles, por mor dos seus efectos colaterais nas esfe-
ras médicas, psicoldxicas, sociais e educativas. Efectos colaterais que impactaron de
maneira ainda mais directa nos nenos e mozos con determinadas condicions de vul-
nerabilidade, como poden ser, entre outros, os que presentan un trastorno do espectro
autista (TEA)®. O temor a que os nenos sufrisen unha evolucion adversa con esta in-
feccion tardou en disiparse, a sociedade estaba especialmente alarmada coa reapertura
dos colexios, e non poucos pais solicitaron a escolarizacién a domicilio por temor ao
virus. Con todo, tardamos en ser conscientes, como sociedade, destoutros efectos que
sen dubida tiveron un impacto moito maior entre 0s nosos pequenos.

Comecemos por analizar os efectos médicos da pandemia na poboacién infanto-
xuvenil, estreitamente relacionados coa reorganizacion asistencial e dos recursos sa-
nitarios durante esta. Para iso, analizaremos o proceso de xestion na pandemia desde
a perspectiva do Servizo de Pediatria do Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo.

Duas ou tres semanas antes da declaracion do estado de alarma, no mes de fe-
breiro de 2020, o noso servizo comezaba a elaborar as primeiras versions dos seus
protocolos asistenciais adaptados & pandemia. Protocolos que chegaron a superar a
stia quinta version na unidade de Hospitalizacion, a stia sexta version en Neonatoloxia
e a sua oitava version en Urxencias Pediatricas, e sempre incluia aquel retrouso ao
pé de paxina que repetia como un mantra: “Todo o exposto neste protocolo esta en
revision permanente e sera actualizado en canto se dispofia de nova evidencia respecto
diso”. Iso era o que faltaba desde o inicio, evidencia, sobre as rutas de contaxio, sobre
as probas diagndsticas, sobre os tratamentos etc. A pesar de redactalos rodeados de
incerteza, desde o principio tivemos clara a nosa intencion de conciliar a seguridade
dos nosos pacientes coas bases fundamentais da sta atencion, que incluian un coidado
humanizado. Os nosos protocolos, apoiados polas recomendacions das sociedades
cientificas e dos organismos oficiais*> perseguian, ademais do diagndstico e do tra-
tamento da infeccion por covid en idade pediatrica, outro obxectivo, o cal tivo un
peso maior nas fases iniciais da pandemia e na etapa prevacinal: reducir a 0 o risco de
contaxio dentro dos espazos sanitarios. Para iso desefidronse os circuitos asistenciais
diferenciados para pacientes con alta e baixa sospeita de infeccion nos servizos de
urxencias ou nas areas de hospitalizacion para pacientes covid, que no noso caso foi
un numero de camas habilitadas dentro da propia planta de Pediatria, porque eramos
conscientes de que os nenos, ainda sendo pacientes covid-19, non podian ser atendi-

29



Pediatria en pandemia

dos en unidades de adultos. Pensabamos do mesmo xeito que as pacientes obstétricas,
asintomaticas ou con enfermidade leve, debian acompaiiar en todo momento os seus
bebés acabados de nacer, como asi sucedeu. Outras medidas dirixidas ao control da
pandemia foron as restricions nas visitas e no acompaiamento dos nenos ingresados
por parte dos membros da sua familia distintos aos seus pais.

Dentro da xestion sanitaria, e considerando un dereito fundamental dos nenos e
nenas ao acompafiamento por parte dos seus pais e familiares durante a sua hospitali-
zacion, Pediatria buscou impactar o menos posible neste aspecto, ainda que nalgunhas
fases tivemos que ser mais restritivos do que nos gustaria ser. Na hospitalizacion pedid-
trica, mantivemos o acompanamento de polo menos un proxenitor en todo momento,
tanto para os nenos contaxiados coma para aqueles con outra patoloxia, aos que se
lles permitiu sair a camifiar polos corredores nun circuito con distancia de seguridade.
No caso dos nenos contaxiados, ainda no caso de que a nai e o pai fosen positivos,
permitiamos que un deles acompafiase o0 menor e mantifidmolo illado xunto co seu
fillo ou filla, o que facilitaba a sua alimentacion, aseo e descanso no propio cuarto etc.
para evitar o contaxio do resto de pacientes. Aos pais dos nenos infectados ingresados
en Coidados Intensivos facilitaronselles zonas de illamento para o seu descanso nos
momentos en que saian da unidade, na cal podian acompaiiar de forma continua os seus
fillos. Na unidade neonatal, as practicas de coidado realizadas directamente polo nai
ou polo pai, como o método canguro ou contacto pel con pel, foron unicamente limi-
tadas durante o primeiro mes da pandemia e a lactacion materna e o acceso dos pais &
unidade nunca foi suspendido®. Hai poucas semanas tivemos o pracer de volver abrir a
unidade a avos e a irmans. Para manter todas estas medidas durante os primeiros meses
da pandemia, e antes de sabernos protexidos pola vacinacion, ¢ de destacar a grande
implicacion e determinacion dos profesionais da pediatria e da enfermeria pediatrica.

Algunhas destas medidas, decididas neses primeiros momentos da pandemia, tive-
ron repercusion directa sobre a asistencia médica dos nosos nenos, debido a que du-
rante marzo e abril de 2020 se restrinxiron as consultas externas presenciais e déuselle
prioridade a teleasistencia. A partir dos meses de maio e xuflo dese mesmo ano 2020,
produciuse a reapertura progresiva da actividade presencial en atencion especializada,
apoiada en medidas de prevencion, como a ampliacion dos espazos de espera ou o
distanciamento das horas de citacidon, 4 marxe dos equipos de proteccion e doutras
medidas de hixiene. Os nosos especialistas continuaron dispensandolles a asistencia
habitual aos seus pacientes dunha maneira inmediata, debido a que tivemos claro que
a pandemia non podia afectar 4 satide dos nenos con demoras na atencioén doutras
patoloxias. Se os nosos pacientes eran esquivados polos dardos da covid-19, non
podiamos tolerar que o diagndstico dunha enfermidade crénica, dun cancro ou dun
atraso no seu desenvolvemento madurativo se atrasasen por unha mala xestion dos
nosos recursos ou polos nosos medos. Mais ala da reducion das consultas presenciais,
durante eses dous primeiros meses o impacto na atencion sanitaria especializada,
ainda que reducido, prolongouse mais ala en forma de atrasos de citacidns e repro-
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gramacions das consultas suspendidas. O esforzo do Servizo de Admision para evitar
o caos foi inmenso e, malia iso, cando un tsunami sanitario de tal calibre nos asolaga
resulta inevitable que o proceso de reprogramacion logre ser totalmente eficaz. Xa
en fases posteriores da pandemia, producironse reprogramacions e atrasos ocasiona-
dos polas baixas do persoal médico por mor da pandemia. Os persoais de Pediatria
Hospitalaria, con dous ou tres tinicos especialistas por area de especializacion (Neu-
ropediatria, Gastroenteroloxia, Cardioloxia etc.), ocasionan grandes dificultades para
a sua substitucion, xa que son escasos en numero e altamente especializados. Tratase
de consultas cunha alta demanda e demoras no tempo de asistencia xa en situacion
prepandemia. Deste xeito, a ausencia dunha semana de calquera destes profesionais
convértese nun auténtico crebacabezas para os responsables da organizacion do ser-
vizo 4 hora de reprogramar a stia actividade. Para complicar ainda mais esta situacion,
en ocasions, era o propio paciente o que debia inevitablemente reprogramar a sua cita
pola enfermidade, o que complicaba a tarefa. Somos conscientes da repercusion que
tefien os cambios de cita na organizacion familiar, mais ainda para aqueles nenos e
nenas que, xunto coas suas familias, asisten a distintas consultas, non sempre coor-
dinadas. Isto sucede habitualmente en pacientes con problemas de saude cronicos
ou con condiciéns, como pode ser o TEA, que precisa da atencion e do seguimento
de distintos especialistas. A coordinacion das visitas médicas non sé debe ser entre
elas, senon que as familias deben de axustar a estas 4 sua vida laboral e ao resto de
actividades dos seus fillos, como as terapias de apoio extraescolar ou o colexio. Un
desaxuste na programacion ten impacto no delicado equilibrio que hai que establecer
entre unhas e outras actividades, ademais de que modifica as rutinas dos pacientes,
sabendo que alguns son extraordinariamente sensibles a estes cambios. Noutra orde
de cousas, mencionaremos que o efecto das baixas médicas dos profesionais tamén
se deixou sentir noutras areas pediatricas e na cobertura das gardas médicas. E un
elemento mais que contribuiu a agravar a fatiga pandémica do profesional sanitario
foi o uso reiterado das listas de substitucion e as horas extra de traballo resultantes.

Telemedicina e atencion aos nenos e nenas con TEA

Un efecto positivo derivado destes cambios organizacionais nas nosas consultas
especializadas foi abrir paso 4 telemedicina, & que moitos profesionais ainda eran re-
ticentes. Somos firmes convencidos de que a visita presencial é imprescindible nunha
fase diagnostica e en moitas outras circunstancias. Con todo, hai que ser consciente
de que a visita telematica ten tamén un espazo e que, sen dubida, contribue a reducir
certos aspectos negativos, sobre todo os de indole social, relacionados cun exceso
de presencialidade. Entre eses aspectos, incluense as ausencias escolares e/ou as di-
ficultades que poidan supofier para a conciliacion da vida familiar e laboral. Son vi-
sitas perfectamente indicadas para comprobar a eficacia dun tratamento iniciado ou
a entrega dun resultado pendente de facil transmision e que non implique, pola stia
gravidade ou transcendencia, a necesidade dun contacto mais personalizado. Visto
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desde esta perspectiva, os pais probablemente agradezan poder simplificar o proceso
e evitar desprazarse ao hospital, perder unha xornada de traballo e ausentar o neno
da escola para comentar co especialista que un tratamento esta a funcionar e que o
neno se atopa ben, e opten por recibir unha chamada do especialista, sempre coa ga-
rantia da stia enteira dispoiibilidade para unha visita presencial ante calquera dato de
preocupacion. Unha mellor xestion do tempo de consulta permite reducir a demora na
asistencia a novos pacientes.

Outro aspecto importante ¢ lembrar que a pediatria non traballa de maneira illada,
senon que o fai de forma interdisciplinar con outros servizos. A actividade destes
servizos resulta fundamental na atencion dos nenos ¢ nenas, especialmente daque-
les con necesidades especiais. Asi sucede, sen dubida, co Servizo de Rehabilitacion,
coas unidades de Atencion Tempera e Fisioterapia e/ou co Servizo de Psiquiatria,
responsable da atencidn a satide mental infanto-xuvenil. Os nenos e as nenas con TEA
tamén se viron prexudicados na sta atencion médica polo pardn na actividade destes
servizos e/ou polas restriciéns no acceso a estes producidas durante as primeiras fases
da pandemia. A suspension de actividade total, ao que se uniu o peche dos centros
do ambito privado e dos centros escolares ata setembro, ainda que non tan longa no
tempo, visto agora co percorrido de dous anos de pandemia, sen dubida tivo un alto
impacto, especialmente nos nenos que iniciaban as stas terapias ou que estaban nun
momento especialmente delicado do seu desenvolvemento. Unha marabillosa profe-
sional de atencion tempera, coa que tefio o pracer de traballar desde hai anos, comen-
tabame, o primeiro dia de reapertura do seu gabinete de terapia tras o confinamento,
que un neno con TEA, co que conseguira grandes avances previamente, regresara a
terapia no medio de grandes medidas de proteccion, estamos a falar de xufio de 2020.
A reaccion do neno nada mais vela foi brindarlle un afectuoso abrazo e, obviamente,
ela viuse incapaz de rexeitalo. E mais, a stia reaccion innata foi de enorme satisfac-
cion, ao comprobar que todos os avances conseguidos non se perderon e que o esforzo
realizado pola sua nai seguindo as stas directrices telefonicas o reforzara. Tras a
emocion inicial, a stia prudencia natural fixo que se cuestionase se cometera un acto
irresponsable e foi enton cando se dirixiu a min para preguntarme, de maneira directa
e sinxela, se cria que era unha barbaridade o que fixera, coa que estaba a caer. Tran-
quiliceina con fe nas mascaras, ainda que sen imaxinar que as vacinas chegarian ao
mundo antes de acabar ese ano, e dixenlle que fixera o correcto e que facer o contrario
seria para ese pequeno unha agresion directa, case como losquealo. Tamén recordo
que comentamos que se a peaxe, que non ia ser tal por tan breve contacto, fose un
contaxio covid para ela ou para el, moi probablemente benigno por outra banda, seria
asumible. O complexo equilibrio entre a necesidade de proteccion para os pacientes e
os sanitarios e as necesidades de calor humana e afecto foise establecendo aos poucos
en situacions similares ao longo dos meses posteriores da pandemia. O que ao comezo
desta, sen dispofier de medidas de proteccion eficaces, poderia ser un acto incons-
ciente, converteuse en normalidade prudente en poucos meses. E, mesmo moito mais
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adiante, medidas que foron prudentes ao comezo, cando tantas cousas se descoflecian
ou cando o curso da enfermidade e o nivel de proteccion da poboacion era outro, con-
vertéronse en absurdas e limitantes, de xeito que dificultaron de maneira innecesaria, e
en ocasions cruel, o distanciamento entre os seres queridos. Como ultimo comentario,
convén indicar que os recursos limitados para as terapias de apoio no sistema publico
obrigan, en ocasions, a que as familias tefian que buscar alternativas no eido privado.
En ocasidns, existiron dificultades para acceder a estas terapias complementarias por
mor das restricions sanitarias, o impacto da pandemia na economia familiar e/ou o
atraso na percepcion de axudas econdmicas.

Fora do marco das consultas de atencion especializada ambulatoria, o resto de sec-
cidns do noso Servizo de Pediatria, Urxencias, Intensivos Pediatricos, Neonatoloxia,
Hospital de Dia e Hospitalizacion traballaron en todo momento con normalidade,
como non podia ser doutro xeito. Iso si, coa estrafia sensacion de estar situados nun
microcosmos, dentro dun hospital e cuns equipos de xestion que estaban centrados
noutra guerra, cando nos seguiamos coas nosas batallas diarias, os nenos seguian
nacendo e enfermando doutras cousas distintas da covid. Ben ¢ certo que nos primei-
ros meses, durante o confinamento e nos meses posteriores, cando existiron amplas
restricions de mobilidade, enfermaron menos. Isto non sucedeu cos bebés nacidos de
forma prematura e/ou cunha enfermidade conxénita, debido a que os seus problemas
de satde pouco tefien que ver co mundo exterior ao que acaban de chegar. Isto non
quere dicir que os neonatos non sufrisen de forma indirecta os efectos da pandemia,
como puido ser a limitacién do contacto e do vinculo fisico coas stas nais en caso
de enfermidade grave destas. Lembremos que algunhas nais precisaron coidados in-
tensivos durante o embarazo e/ou no puerperio. A unidade de Neonatoloxia realizou
un importante esforzo para facilitar o contacto telematico entre as nais e os fillos, asi
como na promocion da lactacion materna, e priorizou a extraccion de leite ata que foi
posible aleitar ao mellorar a saude da nai®.

A pandemia e os nenos: atencién primaria, efectos psicoafectivos e sociais

Nos primeiros meses de pandemia, os nenos en xeral enfermaron menos e isto
reflictese nunha menor demanda de urxencias e hospitalizacion. As restricions e os
medos para desprazarse aos centros sanitarios por parte das familias sen dubida tamén
influiron niso. O niimero de ingresos anuais no noso servizo reduciuse de 4.500 a
3.400 ¢ as atencions en urxencias pediatricas de 40.000 a 25.000, se comparamos 0s
anos 2019 e 2020. Durante o confinamento e nos meses de restricions de mobilidade,
vivimos unha etapa de saude infantil, con minimos contaxios de enfermidades trans-
misibles e cun menor nimero de accidentes de circulacion ou en via urbana, ainda
que continuaron os traumatismos no medio doméstico e, por suposto, outro tipo de
problemas, como apendicite, diabetes etc., onde pouco inflie a restricion social, como
sucede cos problemas infecciosos. Posteriormente, sobre todo coa reaparicion das
epidemias de bronquiolite e doutros cadros virais, e con patoloxias emerxentes como
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as da esfera psicoafectiva, que comentaremos mais adiante, a demanda de asistencia
pediatrica volveu situarse nos niveis prepandemia. Cando este feito comezou a produ-
cirse, sufrimos momentos de crise nos servizos de Pediatria derivados; neste caso, por
mor das reducions de espazo que sufriramos en moitos hospitais pola expansion 16xi-
ca e necesaria das areas destinadas ao coidado de pacientes covid en idade adulta. Asi,
no noso hospital tivemos que executar a finais de 2020 unha obra exprés en Urxencias
de Pediatria para construir unha nova sala de espera, posto que a nosa fora cedida a
Urxencia de adultos. E o pasado veran, 2021, por mor da primeira epidemia poscovid
polo virus VRS, tivose que reabrir e dotar de persoal cuartos ata enton destinados a
outros usos na planta de hospitalizacion pediatrica. Neses momentos, a redaccion de
protocolos e plans de continxencia, unimos o desefio de planos.

A pandemia impactou especialmente na carga asistencial dos nosos compaiieiros e
compaiieiras de atencion primaria (AP), especialmente tras a reapertura dos colexios,
ao ter que incorporar, 4 stia xa intensa carga de traballo, as estratexias preventivas do
rastrexo de casos ¢ estudo de contactos. A pauta de vacinacion, con todo, foi desli-
gada dos centros de satde e trasladada aos hospitais, onde vacinamos aqueles nenos
de risco de reaccions alérxicas graves e, fundamentalmente, os centros de vacinacion
poboacional. Con todo, tanto en atencion primaria coma en atencion hospitalaria, os
pediatras fomos obxecto de numerosas consultas relacionadas coa administracion da
vacina por parte dos pais, como sucedera coas suas dubidas sobre a volta ao colexio.
Os pediatras como colectivo sempre recomendamos as estratexias de vacinacion na po-
boacion infantil, estratexias que axudaron a salvar moitas vidas e a que practicamente
se erradicasen moitas enfermidades con secuelas graves. No protocolo covid tamén foi
asi, € 0 noso centro seguiu as directrices sanitarias establecidas e as recomendacions
dos expertos’. As taxas de vacinacion nos nenos foron menores ca na poboacion adulta
por unha combinacion de factores e, na mifia opinion, un dos mais determinantes foi o
numero significativo de nenos que pasaron a enfermidade natural durante o inicio da
campaiia de vacinacion, feito que lles impediu a vacinacion nese momento e, nalgiins
casos, condicionou que os pais decidisen non vacinar os seus fillos posteriormente.

No que respecta ao efecto da pandemia na esfera psicoafectiva dos nenos e dos
mozos, que non deixa de ser un efecto médico, pero que polo seu peso especifico
merece ser comentado 4 parte, ¢ innegable que 0s nosos nenos, e especialmente os
nosos adolescentes, viven unha segunda pandemia a dia de hoxe ao nivel da sta saude
mental. Esta segunda pandemia esta tensionando os dispositivos sanitarios que, tanto
desde a Pediatria como desde a Satide Mental, temos para ofertarlles. O repuntamento
de trastornos da esfera psicoafectiva entre 0s nosos nenos e os nosos mozos ¢ algo que
vifia de atrés e fronte ao que a pandemia tan so6 acendeu a espita. Non ¢ obxecto deste
texto realizar unha analise pormenorizada das causas de indole social e de estrutura
familiar que poidan conducir a este problema, pero sen dubida a pandemia, co seu
impacto socioecondomico e do modo de vida e relacion, sen escusar o peso das redes
sociais, tivo un efecto mais ala da relacion temporal ®. Nunca como antes tiveramos a
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cifra actual de intentos de autolesion entre os nosos adolescentes e unha porcentaxe
tan importante de pacientes ingresados, unha media semanal de 4-6 ingresos na nosa
planta de hospitalizacion por este motivo. Por mor diso, os recursos sanitarios, en au-
mento grazas ao Plan de saude mental da nosa comunidade, volven quedar curtos. Isto
supon un handicap para os nenos ¢ as nenas que, como os que tefien un diagnéstico
de TEA, precisan en ocasions de apoio psicoafectivo. A accesibilidade e os recursos
ata o de agora dispoiiibles para eles estan limitados e compartidos cun importante nii-
mero de nenos e mozos que precisan neste momento ¢ de maneira aguda dos recursos
e dos profesionais da Psicoloxia e da Psiquiatria. Nos centros escolares, os equipos
de Orientacion, desbordados por este tipo de emerxencias, comparten connosco certo
sentimento de frustracion, ao ver reducido o seu tempo de dedicacidn a outros nenos,
como por exemplo aqueles que sofren distintos tipos de trastornos da aprendizaxe.

Non corresponde a este artigo analizar os efectos sociais e/ou escolares da pande-
mia, ainda que si me gustaria referirme 4 relacion entre o medio escolar e a contorna
sanitaria e as suas sinerxias. No Hospital Alvaro Cunqueiro dispofiemos dunha aula
hospitalaria, que é unha ferramenta fundamental para garantir que o ingreso hospi-
talario non repercuta excesivamente na evolucion do curso académico dos nenos,
brindandolles o apoio para continuar coa stia escolarizacion na medida en que a stia
satde o permita. A aula permaneceu pechada varios meses e, posteriormente, abriuse
paulatinamente e con restricions con todas as consecuencias que iso puido ter, pois
ademais do apoio curricular que ofrece ¢ un lugar de encontro e de entretemento para
0s pequenos que en gran parte da pandemia permaneceron sen compartir espazos
comuns e sen gozar das actividades ludicas, pallasos, contacontos que ali se organi-
zan. Foron frecuentes os nosos contactos co mundo escolar e brindamoslles a nosa
colaboracion tanto na fase de reapertura de colexios, nas que colaboramos con charlas
informativas aos pais tranquilizdndoos sobre os riscos para a saude dos seus fillos e
explicandolles as medidas de prevencidn, coma nesta etapa actual, co asesoramento
médico nos problemas de saude mental.

Conclusion

Para finalizar, gustariame achegar unha breve reflexion a partir do aprendido ao
longo destes dous ultimos anos. Os nosos retos futuros van partir da base de que, se
algo nos quedou claro, ¢ que unha interaccion social mal xestionada pode ser danifia
para todos, pero ainda mais para as persoas que estan construindo as suas estratexias
de defensa fronte 4 adversidade e para a sua rede de relacions. Tamén aprendemos
que unha xestion que tefia en conta estes valores e a sua salvagarda prevén a aparicion
de problemas secundarios. E por iso que debemos mellorar a experiencia co sistema
sanitario daqueles pacientes que son especialmente vulnerables a unha interaccion
desfavorable e que a stia maneira de confrontar o mundo esixe do noso esforzo por re-
ducir a hostilidade que este poida ocasionarlles. Unha situacion como a vivida fainos
ser conscientes das habilidades que temos para conseguir cambios que s veces nos
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parecen imposibles e de que, cando se traballa en equipo, con obxectivos e prioridades
claras, ¢ posible conseguilos e evitar que nos obcequemos en practicas trasnoitadas
que se realizan simplemente polo peso do costume. Ainda que a pandemia puido
desencadear problemas importantes na poboacion infantil, este test de esforzo fixo-
nos adquirir habilidades aos profesionais, que nos van facilitar atopar solucions para
mellorar a interaccion dos nenos ¢ das nenas, especialmente dos mais vulnerables, co
sistema sanitario.
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A EXPERIENCIA EDADISTA NA ESPANA DO SECULO XXI.
VISION DESDE A ATENCION SANITARIA E A PANDEMIA

Miguel Angel Vazquez Vazquez*
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En 2022, a OMS publicou un Informe mundial sobre o edadismo ou a dis-
criminacion por razon de idade. En Esparia, sufrimos unha das situacions mdis
traxicas do mundo que non esta ainda ben documentada e da que coniecemos
alguns datos. O edadismo é un fenomeno negativo na nosa cultura que lesiona
os dereitos e causa danos mortais nas persoas mais vulnerables. Presentamos
datos de mortalidade en residencias e analizamos razons que entendemos que
foron causais. Contrastamos informacion oficial e terminamos con catro pro-
postas de mellora para unha sociedade do futuro.

RESUMO

A idade en occidente: aproximacions a unha razén para a traxedia

Asistimos a un fenémeno sen precedentes. Nunca se viviron tantos anos na his-

toria da humanidade. Todos sabemos que envellecer, considerando a alternativa, é a
mellor maneira de vivir moitos anos. Ser maior € o seu futuro, o de vostede, e oxala
sexa o meu.

Ser maior, unha persoa maior, ¢ unha creacion, ¢ un constructo social e non hai ainda

un marcador bioloxico definido a partir do cal unha persoa deba ser considerada maior.

Dise, ademais, que a vellez ¢ heteroxénea. Duas persoas non envellecen esencial-

mente do mesmo xeito e, de feito, nun mesmo corpo os diferentes drganos e sistemas
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envellecen de forma diferente, de xeito que hai individuos cun corazén novo e os 0sos
deteriorados polo paso dos anos e outros coa vista sa, pero coa pel moi envellecida.

Por tanto, esta cuestion do heteroxéneo, do diverso no modo de envellecer, xunto
co cofiecemento de que hai seres vivos que viven mais de 450 anos (entdn, as células
dun corpo humano tamén poderian vivir mais anos...), ¢ o que da lugar a que potentes
laboratorios como Calico Labs, https://www.calicolabs.com/ —hoxe Alphabet, empresa
de Google— ou Altos Lab —capitalizada por Jeff Bezos— invistan miles de millons
de ddlares en investigar non xa como unha célula ou un ser vivo pode prolongar a sta
vida, que iso xa estd en marcha, senén como reverter o envellecemento bioldxico, o
rexuvenecemento celular. Estes laboratorios chegaron tamén a contratar por un millén
de dolares de salario cada ano a varios premios Nobel e a investigadores de elite na stia
dream team excepcional (https://altoslabs.com/) & procura case da eternidade celular.

Asi, ser vello € case un defecto. O obxectivo hoxe non ¢ respectar a vellez, en-
tendela, asumila ou coidala, senon destruila como poidamos: o antienvellecemento.

E, diante de semellante esforzo investigador desde o molecular, cabe preguntarse
por que a maioria, de xeito individual ou socialmente, rexeitamos unha etapa, un
proceso natural do vivir humano. Que hai detras das engurras que de nés afastamos?
Non sabemos se a proximidade da finitude o xustifica. Ser maior non se respecta como
unha etapa da vida.

Lembremos como aqui, en Galicia, hai poucos anos, se lexitimaba a critica a un
gobernante s6 polo feito pretendidamente descualificador de ser maior e como se
vilipendiaba con complicidade politica e sen o menor respecto o dereito cidadan que
ten unha persoa maior de gobernar, tefia a idade que tefa.

E antes, Cicerdn en De senectute, expuia o feito de ser maior como unha conquis-
ta e encomiaba a dignidade no goberno dos senectos.

E nas relacions humanas, dimension fundamental da nosa calidade de vida (Sha-
lock e Verdugo, 2002), o adxectivo maior afastate das decisions, mesmo na propia
familia, separate do mundo. O feito de envellecer convértete nun estrafio, nun alleo
social, nun ser pouco util, xera unha percepcion de carga ante unha sociedade produ-
tiva, un ser “afastado” do camifio que transitan veloces mozos e adultos cidadans con
“mais” e indiscutibles dereitos.

Quizais por iso a OMS, xa en 1994, acuifia o termo active ageing, que lamenta-
blemente foi traducido por ‘envellecemento activo’ ¢ que a maioria confunde con
actividade fisica e non con compromiso coa vida, con participacion, coa persoa maior
como suxeito de dereitos.

Edadismo e sociedade actual

Asi vivimos nesta contradicion que nos afectard a todos, e a ciencia forma parte
do xogo. Ninguén quere ser maior, adoramos a mocidade e investigamos para vivir
moitos anos sendo novos (Blasco e Salomone, 2016), construimos unha imaxe social
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das persoas maiores como vulnerables, incapaces ou non aptas, que repercute no seu
rendemento, na stia saude e no seu benestar e consolida sentimentos (prexuizos) que
sutil ou abertamente discriminan e reducen dereitos (Garcia Soler, 2020).

E alguns facémonos estas preguntas: que espera a sociedade actual das persoas
maiores?, que rol lle queda a un ancian na sociedade actual?

Cada dia énchense os escenarios de voces que resoan aplaudindo a importancia
dos nosos maiores en Galicia, en Espafia e no mundo; o seu papel na construcion da
sociedade actual; a stia importancia como transmisores de valores... Pero, no fondo,
ninguén, ou moi poucos, de verdade o cren. Ser maior non € un valor agora.

Quizais esperamos que non estorben ou simplemente que desaparezan, sorrindo
case, dun modo calado, sen estorbar, sen facer sufrir “ aos que quedan”. Desexamos
un mundo de mozos no que vostede e mais eu tamén sigamos sendo mozos bioloxi-
camente falando.

Cando, mais que ler, escoitaba a Alex Comfort, naquel vello libro de 1986, falar
de vellez e poier en discusion esta analise anterior que lles suxiro, preocupabame que
na USA chegasen a ese nivel de deshumanizacion e perda de vinculos coa vellez. Uns
anos antes, Robert N. Butler (1969), director do National Institute on Aging, recibia
o prestixioso Premio Pulitzer polo seu traballo sobre Ageism, ou edadismo, que ¢ a
discriminacion por razén de idade, e situdbaa detras do racismo e do machismo. Hoxe
discutese se ¢ a segunda discriminacion en importancia.

O edadismo inclue os estereotipos (como pensamos), os prexuizos (como senti-
mos) e a discriminacion (como actuamos) cara a outras persoas, ou mesmo cara a nos
mesmos, en funcion da idade.

No caso das persoas maiores, pédese entender como unha frecuentemente negati-
va construcion da vellez, que ten lugar no eido individual e social, unha discrimina-
cion que afecta e limita os dereitos das persoas pola sta idade mais avanzada, e non
por outra cousa (OMS, 2022).

Persoas maiores, satude e dereitos

Un dos aspectos fundamentais das persoas ¢ a sua saude. E éo mais ainda en per-
soas de maior idade, polo incremento do risco de enfermar asociado & vellez. Partindo
desta cuestion clave, de novo preguntamonos se poderia mana a stia idade levalo a
recibir unha peor atencién ou mesmo desatencion no noso sistema sanitario ou, dito
doutro xeito, o edadismo pode matar?

Derivado da falta de respecto aos dereitos das persoas maiores que nos define o
edadismo, poida que interese cofiecer se en saude e en Espafia, no século XXI, tamén
puido haber, ou hai, discriminacién que xere unha maior mortalidade.

Buscamos estudos independentes (non os citaremos todos), respecto do acceso
das persoas maiores aos servizos de saude. Un deles, o impresionante Informe de
Help Age Espafia (2021) afirma que, segundo o 85 % dos 149 estudos revisados en
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2020, a idade ¢ un factor que determina quen recibe determinados procedementos ou
tratamentos médicos.

Outros investigadores da Universidade de Barcelona conclien que as persoas
maiores foron e estan a ser as mais afectadas pola pandemia causada pola covid-19
(Bravo Ségal e Villar, 2021) e afirman que durante esta a evidencia da discriminacion
por razon de idade se expresou abertamente. A pandemia presentabase como “o pro-
blema das persoas maiores” e, polo tanto, era un problema deles, co que se estableceu
unha significativa e evidente division por idades respecto a dereitos tan fundamentais
como a saude (Zhou et al., 2020) e a cuestion € que se xerou un explicito precedente
que pode afectar o futuro da atencion sanitaria as persoas maiores en Espafia e lexiti-
mar a discriminacion en saide mesmo ante o risco vital.

Todo iso levounos a querer evidenciar a posible existencia dun fondo social eda-
dista mediante a presenza de estereotipos e actitudes discriminatorias no contexto da
covid-19 que levou a Espaiia a ser o segundo pais, despois de Bélxica, onde a mor-
talidade das persoas maiores en residencias foi a mais elevada no mundo, segundo
informa London School of Economics and Political Science (2022).

Mortalidade das persoas senectas que viven nas residencias

E probable que formemos parte da historia dunha das grandes epidemias mortais,
non a mais grande. O que si € unha certeza ¢ que asistimos ao maior xerocidio resi-
dencial da historia da humanidade, un homicidio imprudente.

O ser humano aprende dos seus erros; con todo, nesta pandemia poida que non nos
dixeran toda a verdade.

E a ciencia sabia, cofiecia o que ocorria, e anunciouno, pero non lle fixeron caso.

Ao comezo, na China, as publicacidns cientificas eran absolutamente coincidentes
e comunicaban que o virus da covid-19 producia unha mortalidade do 11 ao 14 % nas
persoas maiores de 80 anos (Zhou, 2020) e que nas residencias xeriatricas falecian o
21 % dos infectados. Ademais, non habia tratamentos eficaces aprobados e informou-
se da necesidade de confinar (illaban a millons de cidadans en cidades grandes como
Wuhan) e construironse rapidamente varios hospitais para atender 4 poboacion.

Na Sociedade Galega de Xerontoloxia e Xeriatria (SGXX), ao comezo de febreiro
de 2020, un conxunto de investigadores e profesionais analizamos e revisamos, con
extrema preocupacion, a informacion da China e de Italia. E, atendendo ao envellece-
mento poboacional de Galicia e ao elevado risco de contaxio en contextos residenciais
(nelas, a idade media nas residencias supera os 85,7 anos ¢ os profesionais non mane-
xan enfermidades infectocontaxiosas), alertamos as autoridades sanitarias de Galicia
e comunicamos con entidades estatais de investigacion e atencion xeriatrica que unha
infeccion nun centro residencial seria unha masacre, con estas palabras, dada a mor-
bilidade das persoas residentes, a stia pluripatoloxia, a sua elevada idade, a estrutura
das edificacions, formacion e caracteristicas do persoal, a ausencia de médicos ¢ de
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enfermeria 24 horas, a insuficiencia notable de medios técnicos, a imposibilidade de
illamento e a previsible fuga de profesionais ou de baixas por enfermidade.

Con esta analise, publicamos e difundimos o 13 de marzo de 2020 o noso docu-
mento técnico de posicionamento, con medidas, ao noso criterio, imprescindibles
para evitar ou reducir a mortalidade pola covid-19 nas residencias (https://sgxx.org/),
documento que foi elaborado a partir das investigacions publicadas e que se resume
no grafico 1 que segue.

Grafico 1. Posicionamento da SGXX ante a covid-19 nas residencias.
13 de marzo de 2020

» O diagndstico precoz e urxente nas residencias con test rapido ou PCR.

* A derivacion inmediata a un hospital ou a centros de coidados intermedios de
todas as altas sospeitas de casos positivos e dos casos positivos confirmados.

* A creacion de centros residenciais de coidados intermedios (CReCl) se a rede
hospitalaria de agudos rexeitaba os ingresos en hospitais.

» Suxerimos que tipo de edificacions se podian utilizar: residencias sen inaugurar,
antigos hospitais pechados, hoteis accesibles, colexios etc.

¢ Informamos ao Goberno autonémico e aos medios de comunicacion.

En Madrid, asistimos convidados a varias reunions con xeriatras e técnicos da So-
ciedade Espafiola de Xeriatria ¢ Xerontoloxia, que mantifia xa contacto co Ministerio
de Sanidade, e informamos da elevadisima mortalidade esperada se non se adoptaban
medidas como as suxeridas, proporcionadas e posibles.

Alguns dos xeriatras da Comunidade de Madrid, os que exercian un labor di-
rectivo no sistema sanitario, acordaron confinar os enfermos nas residencias, o que
constituiu, a0 noso criterio, a razon fundamental do elevado contaxio e da mortalidade
escandalosa e inhumana de miles de mortos acumulados en centros que non eran en
absoluto parecidos a hospitais.

Non s6 se confinaron os enfermos nas inapropiadas residencias e se condenaron
ao contaxio os sans, senon que, nunha actitude en contra do cientificamente probado,
e con ausencia de ética ou moral, impediuse por decreto e con policia a derivacion e
0 acceso das persoas maiores que vivian en residencias e que sufrian a necesidade de
coidados hospitalarios (non de coidados intensivos, sendn meramente hospitalarios,
como soroterapia, antibioterapia endovenosa, osixenoterapia a altas presions, aten-
cion médica e de enfermeria 24 horas etc.) aos hospitais de Madrid, con consecuen-
cias de inxentes cantidades de persoas maiores mortas como nunca se vira, lonxe das
cifras de mortalidade doutros paises, onde se lles atendeu co mesmo dereito e calidade
que a calquera persoa, independentemente da stia idade ou do seu lugar de vida.
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Miles de mortos, de mortes en absoluta soidade en Madrid, semanas despois en Bar-
celona... E o “protocolo sanitario xerocida” foi rapidamente imitado sen o menor indicio
ético, e o resto de Espana seguiu as capitais nese afan edadista de que morran “os outros”.
Ou talvez foi un atavico panico e un sacrificio de humanos ao medo, pero o certo foi que
os datos non deixaban lugar a dibidas. Tardaron, en moitas comunidades auténomas,
semanas en reaccionar e en adoptar as medidas que propuxeramos inicialmente na SGXX.

Un dia, en saude publica, en planificacion sanitaria ou en bioética, ou talvez nas
escolas xudiciais, estudarase esta decision como un dos maiores fracasos humanos.

Desde a SGXX iamos publicando informes periddicos que buscaban na web do
Instituto Carlos III (ver Ministerio de Sanidade de Espafa, https://www.isciii.es/
quehacemos/servicios/vigilanciasaludpublicarenave/enfermedadestransmisibles/
momo/paginas/informes-MoMo-2020.aspx) os datos reais do exceso de mortalidade
comparada MoMo, e non coincidian cos publicados polos informes oficiais de
mortalidade pola covid-19.

Soamente entre o 13 de marzo € o 22 de maio de 2020, o exceso de mortalidade
en Espana declarado polo MoMo era de 43.034 persoas, ¢ dicir, faleceran 43.034 per-
soas mais das que se esperaban, como vemos no grafico 2. Son cifras que estremecen,
mortos por covid-19, pero eran maiores.

Non houbo critica ningunha por parte dos cientificos, dos investigadores, dos po-
liticos, dos colexios de profesionais, das universidades, do movemento asociativo das
persoas maiores, dos xuristas, dos sindicatos, dos medios... todos calaron, morrian
eles. Que ocorreria se no canto de morrer persoas maiores morresen tan s6 1.000 ne-
nos nos colexios? Confinarianos? Impedirianlles o acceso aos hospitais?

O silencio devoraba cada dia as noticias que convertian en numeros miles e miles
de persoas maiores que vivian en residencias e que confiaran nunha sociedade xusta.

Grifico 2. Exceso de mortalidade comparada. Indicador MoMo
Periodo 13.03.2020 a 27.05.2020

Fonte: Ministerio de Sanidade. 27 de maio de 2020
https://momo.isciii.es/public/momo/dashboard/momo_dashboard.html
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Unicamente algunhas familias ian desorientadas pedindo informacion, nun estado po-
licial desordenado, onde se lexitimaba un edadismo que matou a miles de ancians e de
ancias, e poida que siga facéndoo. Si, como vemos, o edadismo mata, e sen dramatismos.

A prestixiosa revista The Lancet, en febreiro de 2022, informa de que a finais de
2020 en Espaifia os mortos por covid-19 foron de 162.000 persoas (lonxe dos 98.800
declarados). Deles, o 70,38 % morreron en residencias, o que mantén as porcen-
taxes declaradas polo Goberno de Espafia (IMSERSO, 2020), ¢ dicir, 114.015 persoas
maiores que vivian en residencias, sen dubida unha auténtica masacre, e s¢ ata decem-
bro de 2020. E obrigado sinalar que seguen falecendo mais de 150 persoas diarias por
covid-19, a maioria persoas maiores, ¢ nesta data ainda non se administrou a cuarta
dose de vacina de covid-19 nas residencias de Espaiia.

Centros residenciais de coidados intermedios

E importante destacar que, en Galicia, a Conselleria de Politica Social fixose eco
das nosas propostas ¢ foi a primeira comunidade auténoma do pais en abrir (o 26 de
marzo de 2020) con urxencia un centro residencial de coidados intermedios de 93
prazas en Bafios de Molgas, en Ourense. E, dous dias despois, outro en Santiago de
Compostela para persoas maiores que vivian en residencias e que contraian a enfer-
midade ou existia alta sospeita de contaxio. En ambos os centros, a mortalidade des-
cendeu ao 9 % dos infectados, e ademais evitaronse contaxios das persoas que vivian
nas residencias de onde provinan as persoas maiores enfermas, o que resultou ser unha
resposta eficaz e con seguridade, eficiente. Foi un traballo duro en momentos criticos
que tivemos a oportunidade de liderar. Non puidemos mellorar as respostas de apoio
as residencias pola nula disposicion de colaboracion da Conselleria de Sanidade, que
non trasladaba os casos e fora designada autoridade sanitaria durante a pandemia.
Ademais, limitaba a ocupacion do centro e a bondade das respostas, o que implicaba
a inoperatividade do proxecto, segundo os meus datos.

Moito mais tarde, abrironse centros idénticos ou similares en comunidades auto-
nomas como Aragon, Catalufia, Andalucia, Estremadura etc. ¢ 0 mesmo fixeron en
Portugal e noutros paises da Unidn europea, ¢ en América Latina, Arxentina, Colom-
bia etc., que puideron diminuir de modo moi eficaz a mortalidade nas residencias.

Unha gran crise sanitaria, como a vivida en relacion coa covid-19, presenta nu-
merosas implicacions econdmicas, politicas e socioculturais que poden transformar a
vida das persoas e traer repercusions a longo prazo ainda impredicibles (Bravo Ségal
e Villar, 2020), pero non podo dicir que teflamos a conciencia de que tantos mortos
foron froito da nosa torpeza e de actitudes discriminatorias que as fundamentaron.

Concordo que lexislar de forma clara para protexer activamente as persoas maio-
res, educar a sociedade na non discriminacion edadista, fomentar programas interxe-
racionais e denunciar actitudes discriminatorias contra as persoas maiores, case todas
propostas da OMS para 2022, son accidns precisas para mellorar o presente.
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Na mifia opinién, despois desta crise faise mais urxente e imperioso promover
e desenvolver lifias de investigacion sobre os dereitos na vellez, a sua imaxe social,
as posibilidades de participacion activa das persoas maiores na sociedade do século
XXI ou a discriminacion edadista, co fin de mellorar o proceso de envellecemento e a
calidade de vida de moitas persoas.

O edadismo e a discriminacion cara as persoas maiores supon un impacto nega-
tivo no seu dereito 4 saude, entendido este como o dereito a gozar do nivel mais alto
posible de saude fisica e mental (Help Age, 2021) e ten unha extraordinaria impor-
tancia no acceso das persoas maiores aos servizos de saude e en recibir unha atencion
sanitaria e social respectuosa dos seus valores e dereitos, accesible e de calidade, tal
como, por desgraza, se comprobou, de forma dramatica, durante a recente pandemia
da covid-19
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RESUMO

UNHA PANDEMIA QUE NOS AFECTA A TODOS

Fraga Sampedro, M. L.'; Mosquera Flores, L.;
Torres Alvarez, P.; Noval Couceiro, S.;
Gonzalez Lorenzo, J. M.; Rumbo Prieto, J. M.

A pandemia polo coronavirus SARS-CoV-2 ou covid 19 afectou significa-
tivamente (e segue facéndoo) a vida de millons de persoas en todo o mundo.
O equipo multidisciplinar da Central de Coordinacion Covid de Ferrol estivo
moi implicada desde o inicio da pandemia por cubrir as necesidades sanitarias
e realizar o seguimento de persoas vulnerables e profesionais, co fin de previr
na medida do posible a sua propagacion. Para iso, utilizaronse os recursos
sanitarios e humanos dispoiiibles e desefiouse unha estratexia de coordina-
cion para despregar a asistencia necesaria en caso de brotes ou illamentos
preventivos en todos os ambitos asistenciais (sanitario e sociosanitario). Neste
proceso estiveron implicados diferentes servizos, centros e direccions como a
Central Covid, a Subdireccion de Humanizacion, Calidade e Atencion a Cida-
dania da drea sanitaria de Ferrol, as direccions de cada centro sociosanitario,
os profesionais dos centros de saude, a Direccion de Atencion Primaria, a
Direccion Procesos de Soporte, a Direccion de Enfermeria e, cun peso moi
importante para facilitarnos as ferramentas informdticas, a Subdireccion de
Sistemas e Tecnoloxias da Informacion. Todo o anterior derivou en que man-
tivésemos unha colaboracion permanente coas institucions sociosanitarias
(asociacions e centros de dia de persoas con alteracion das suas capacidades)
para xestionar unha pandemia que nos afecta a todos.

Maria Luisa Fraga Sampedro, como representante das autoras e autores do artigo, ¢ enfermeira supervi-
sora da Area de Formacion Continuada da 4rea sanitaria de Ferrol, desde abril do 2015 ata a actualidade.
Desempefiou o seu traballo en diferentes postos da categoria de enfermeira desde o ano 1991 ata 0 2002
en atencion primaria e en unidades de hospitalizacion desta area, con mais de 30 anos de experiencia
profesional. Enfermeira especialista en Enfermeria Familiar e Comunitaria pola via extraordinaria. Res-
ponsable da docencia de alumnado de Enfermeria e Podoloxia na area. Delegada da Escola Galega de
Administracion Sanitaria, ACIS, desde o 2015 ata a actualidade. Programadora docente desde o ano
2005 ata a actualidade das actividades formativas (cursos, sesions, talleres...) que se imparten na area
sanitaria de Ferrol. Profesora asociada da Facultade de Enfermeria e Podoloxia de Ferrol durante o
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Antecedentes e argumentos

O actual brote pandémico polo coronavirus SARS-CoV-2, cuxa orixe se situa a
finais do ano 2019 coa repentina aparicion de varios casos de pneumonia aguda en
Wuhan (China), afectou significativamente a vida de millons de persoas en todo o
mundo. A enfermidade que causa a denominada covid-19 (ainda sen un tratamento
eficaz) supuxo un gran desafio epidemioloxico de saude publica no eido global !

A alta letalidade e a gran rapidez de transmision de contaxio por medio aéreo
provocou miles e miles de persoas falecidas por covid-19 nas stas primeiras fases pre-
pandémicas e, ademais, induciu a que se tivesen que redesefar estratexias sanitarias
que, en certo xeito, entraban en conflito cos principios bioéticos e co deber moral dos
profesionais na toma de decisions debido ao racionamento de recursos e & limitacion
dos coidados, ocasionada polas medidas de illamento estrito e & vez por non dispo-
fier de suficientes equipos de proteccion individual (EPI). Esta situacion dramatica e
excepcional provocou certo caos na xestion de coidados a pacientes e familias vul-
nerables?, entre os que podemos nomear as persoas diagnosticadas de trastorno do
espectro autista (TEA). Con todo, o bo facer dos equipos multidisciplinares das cen-
trais de coordinacion covid lograron paliar a desorganizacion inicial e velaron en todo
momento por manter uns coidados de calidade ¢ seguridade do paciente no referente
a illamentos e probas diagndsticas da covid-19.

Situacion da pandemia covid-19 e creacion da Central de Coordinacion Covid

Conscientes da grave situacion de emerxencia sanitaria e de satde ptblica, desde
a Xerencia da area sanitaria de Ferrol, en coordinacion coas autoridades competentes
(Direccion Xeral de Satude Publica, Conselleria de Sanidade da Xunta de Galicia, Xe-
rencia do Servizo Galego de Satide e Ministerio de Sanidade), creouse o 20 de marzo
de 2020 a Central de Coordinacion Covid, formada por un equipo multidisciplinar de
profesionais sanitarios, inicialmente voluntarios (médicos, enfermeiras, técnicos en
coidados auxiliares de enfermeria, especialistas sanitarios en formacion MIR, EIR...),
e persoal non sanitario (soporte informatico, persoal administrativo, celadores, lim-
padoras, mantemento...), coa finalidade de xestionar, informar e aplicar protocolos,
as politicas de satde publica e sanitarias que as autoridades acordaran previamente *.
O ambito de actuacion foi a atencion primaria, a atencidon sociosanitaria e atencion a
poboacion en xeral.

curso académico 2017- 2018 ata o 2020. Mestrado en Enfermeria Comunitaria pola Universidade da
Corufa (1995-1997). Presidenta da Subcomision de Docencia de Enfermeria Familiar ¢ Comunitaria
desde o ano 2012 ata a actualidade, e é responsable da docencia dos enfermeiros internos residentes da
especialidade de Enfermeria Familiar e Comunitaria desde 2012. Presidenta da Subcomision de Docen-
cia de Enfermeria de Centro desde o ano 2015 ata a actualidade. Durante a pandemia, compatibiliza o
seu labor asistencial como coordinadora de enfermeria da Central de Coordinacion Covid e da Unidade
de Toma de Mostras do ASF.
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O Centro de Coordinacion da Covid-19 en Ferrol creouse o 20 de marzo de 2020.
Situado entre a biblioteca, a unidade de docencia e a aula informatica do Hospital
A. Marcide, en horario de 08 h a 22 h, a través do teléfono e dun correo electronico.
Desde entdn, traballou os sete dias da semana, de oito da mafia a dez da noite, para
chamar a cada un dos enfermos ¢ aos casos sospeitosos co fin de facilitarlles o acceso
a probas, comprobar como se atopaban ou servir de apoio nos momentos mais com-
plicados. Foron unha media de 70 contactos por dia (tamén por correo electronico),
moito mais numerosos ao principio, € que se suman aos que tefien que facer para
outros labores, como coordinar as analises, realizar peticions sociais cando o caso o
requiria ou consultar con outros servizos, como medicina preventiva.

Todos os integrantes deste equipo presentaronse voluntarios para unha tarefa moi
intensa e tiveron que lidar cunha situacion nova e moi complexa de organizar, xa que
tifian que actualizar cofiecementos e protocolos cada dia para iso.

Como ¢ coiecido por todos, o diagndstico da covid realizouse inicialmente me-
diante a realizacion de probas PCR (reaccion da cadea de polimerase). Estas consisten
nunha técnica que se realiza no laboratorio de microbioloxia do Hospital A. Marcide,
mediante a cal se detecta a infeccidn activa covid-19 a través da identificacion de
restos de ADN, onde se detecta a presenza de virus SARS-CoV-2. Para realizalas, in-
troducese un hisopo co que se recolle unha mostra nasofarinxea (do interior das fosas
nasais) ou orofarinxea (do interior da farinxe).

A especificidade e sensibilidade da PCR, asi como a capacidade de detectar o
virus nas primeiras fases da enfermidade, fan que esta proba poida ser considerada de
eleccion en pacientes sintomaticos ou asintomaticos que residan en centros sociosa-
nitarios. Con todo, a PCR complementouse con outras probas diagnosticas (como os
tests rapidos de anticorpos) para mellorar a deteccion ao longo da pandemia.

Nunha primeira fase, logrouse establecer un equipo de enfermeria, formado por
unha enfermeira e un técnico en coidados auxiliares de enfermeria (TCAE), para a
realizacion de probas de deteccion precoz do coronavirus SARS-CoV-2, que se de-
nomina unidade de toma de mostras (UTM). A UTM era a encargada de lles realizar
fisicamente as tomas de mostras & poboacion e aos profesionais da satide en base a
informacion clinica (sintomas e signos) que os pacientes manifestaban. A atencion
prestada era de mana e de tarde, de luns a domingo, con localizacion fixa e mobilidade
para trasladarse aos domicilios, segundo as necesidades da poboacion.

Posteriormente, para unha maior organizacion e xestion do alto volume inicial de
contaxios, créanse daas modalidades de UTM:

e UTM fixa. Tamén recibia o nome popular de covid-auto. Localizabase fisicamen-
te 4 entrada do Hospital Profesor Novoa Santos de Ferrol e era facilmente distin-
guible por unha carpa ou toldo de proteccion para casos de eventos climaticos
adversos (choiva, vento...). Os pacientes citados acudian en coche e, sen baixar
deles, a enfermeira tomaballe a mostra nasofarinxea ou orofarinxea (proba PCR).
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* Debido 4 alta demanda de probas diagnésticas, En pouco tempo, creouse
unha segunda unidade UTM e, polo tanto, contdbase con duas UTM fixas, a
UTMI e UTM2, as cales chegaron a xestionar unha media de 140 probas PCR
en cada quenda e mais de 500 probas diarias. Posteriormente, foise comple-
mentando no tempo con outras UTM especificas en centros de satde, onde se
realizaban test de antixenos e diversos puntos civicos da area sanitaria de Ferrol,
en colaboracidn cos servizos sociais dos concellos da comarca ferrold e cos
equipos de Proteccién Civil.

 UTM domiciliaria. Debido a diversas circunstancias clinicas e sociosanitarias,
alglns pacientes non tifian a capacidade fisica ou os medios para desprazarse
ata as UTM fixas, por iso € polo que se crearon varias unidades UTM mobiles
dotadas dunha enfermeira e dunha TCAE, que se desprazaban nun vehiculo do
Servizo Galego de Satde. Deste xeito, podianse atender aqueles pacientes que
non dispofiian de medios de transporte e tamén aquelas persoas vulnerables que
polo seu estado de satide non podian acudir a realizar a proba ou ben porque a
sua situacion clinica non lles permitia desprazarse. Do mesmo xeito, acudiase
aos centros sociosanitarios, co fin de atender as persoas institucionalizadas neste
tipo de centros dentro do ambito territorial da area sanitaria de Ferrol.

Cabe resaltar que o traballo sanitario do persoal de enfermeria das UTM non s6 con-
sistia en realizar a toma de mostra para a PCR, senon tamén o valor intanxible de reali-
zar educacion sanitaria facilitando informacion fiable, xa sexa verbal ou escrita, sobre
o coronavirus SARS-COV-2, elaborada por Satde Publica ¢ o Ministerio de Sanidade,
en colaboracion coa Conselleria de Sanidade da Xunta de Galicia, sobre o coronavirus
SARS-CoV-2, incluidas as medidas de proteccion e hixiene para previr o contacto e as
medidas de illamento en caso de padecer a enfermidade. Asi mesmo, os profesionais, a
través dunha comunicacion empatica, resolvian dubidas e trataban de minimizar a ansie-
dade e o temor da poboacion indicandolle os servizos e as prestacions que tifian dispoili-
bles (teléfonos de informacion, paxina web oficial do coronavirus, outras informacions
de interese sanitario...) e cando acudir ao seu centro de satde de atencion primaria.

Estratexias xerais de atencion ante situacions de vulnerabilidade

O equipo multidisciplinar da Central de Coordinacion Covid de Ferrol, xunto coa
Subdireccion de Humanizacion, Calidade e Atencion a Cidadania, estiveron moi im-
plicados desde o inicio da pandemia por cubrir as necesidades sanitarias e realizar o
seguimento dos residentes e profesionais de centros sociosanitarios afectados polo
covid-19, co fin de previr na medida do posible a sta propagacion.

E moi importante resaltar a atencion aos coidadores de persoas dependentes e
discapacitadas (coidadores formais e informais), ao persoal de casas de acollida e ao
persoal de servizos de axuda domiciliaria da mancomunidade de Ferrol.
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Con este fin utilizdronse os recursos sanitarios e humanos dispoiiibles e desefiouse
unha estratexia de coordinacion para despregar a asistencia necesaria en caso de bro-
tes ou illamentos preventivos. Neste proceso foi clave a coordinacion entre os seguin-
tes servizos e direccions: a Central Covid, a Subdireccion de Humanizacion, Calidade
e Atencion 4 Cidadania da area sanitaria de Ferrol, os directores e directoras de cada
centro sociosanitario, os médicos e enfermeiros dos centros de saude, a Direccion de
Atencion Primaria, a Direccion Procesos de Soporte, a Direccion de Enfermeria e, cun
peso moi importante para facilitarnos as ferramentas informaticas, a Subdireccion de
Sistemas e Tecnoloxias da Informacion. Todo o anterior derivou en que mantivésemos
unha colaboracion permanente con diversos recursos sociosanitarios (asociacions e
centros de dia de persoas con alteracion das suas capacidades).

Os medios empregados pola Central de Coordinacién Covid para a atencion de
todas as persoas que se seguian por padecer a enfermidade (PCR positivos), asi como
daquelas que eran contacto e requirian de corentena, centrouse nos seguintes aspectos:

a) Manter unha boa comunicacion entre os profesionais e os usuarios, dindmica e
fluida, en todo momento. Nos primeiros meses da pandemia, a través da Sub-
direccion de Humanizacion, levouse un control estrito da situacioén do sector
sociosanitario en toda a area. Posteriormente, creouse unha base de datos para
o seguimento da situacion epidemioldxica de casos e contactos tanto en resi-
dentes coma en traballadores sociosanitarios.

A aplicacion SS-Covid serviu para censar as persoas residentes e os tra-
balladores dos centros sociosanitarios, asi como para cuantificar o nimero de
casos e contactos nos devanditos centros. Ademais, mantivose unha relacion
moi estreita coas persoas responsables dos centros sociosanitarios e asociacions
TEA mencionadas, como medio preventivo para identificar brotes, resolver du-
bidas ou avaliar incidencias que puidesen ocorrer.

b

~—~

Coordinaronse os cribados preventivos en todos os centros sociosanitarios da
area sanitaria, consonte as directrices da Conselleria de Politica Social.

Ao principio da pandemia, realizabanse cribados quincenais nos centros
residenciais de caracter sociosanitario (CSS). Para iso, necesitouse a coordi-
nacién dos equipos de toma de mostras en horario de mafia, de luns a venres,
co persoal auxiliar administrativo para citar e realizar o procedemento previo
para a identificacion das mostras, asi como para xestionar a dispofibilidade de
vehiculos do Sergas co fin de acudir aos centros con todo o material necesario.

¢) Dado que os pacientes con TEA tefien dificultades para convivir baixo restri-
cions de confinamento, porque isto altera as stas rutinas>”, a Central de Coor-
dinacion Covid planificou unha atencion prioritaria para realizar as probas PCR
e atender os brotes xurdidos nos centros de atencion (Aspanaes) con prioridade
de urxente. Os equipos de UTM domiciliaria acudian nun dia e nun horario
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programado e concertado co centro para realizarlles unha PCR a todos os resi-
dentes, usuarios institucionalizados e traballadores. O plan de coordinacién e a
dinamica de traballo estivo operativa ata mediados do 2021.

En xufo do ano 2021, modificase o protocolo, suspéndense os cribados de
residentes e os de profesionais pasan a ser cribados realizando unha PCR de
saliva unha vez ao mes.

Os equipos sanitarios das UTM adaptaron os seus procedementos de traba-
llo as necesidades especificas das persoas con TEA e a outros pacientes con di-
versidade funcional, o que supuxo unha dificultade engadida, dado que a aten-
cion dos coidados que se debian prestar tifia que realizarse baixo condicidns
especificas e cunha vestimenta adecuada (equipos de proteccion individual,
EPI), o que dificultaba o contacto e o achegamento en condicions de amabili-
dade e confianza, sobre todo coas persoas con TEA.

d) Realizar o teleseguimento de pacientes en domicilio mediante o sistema TE-

LEA, do Servizo Galego de Saude“. De forma resumida, TELEA ¢ unha pla-
taforma en lifia que permite a monitorizacion continua da situacion clinica da
persoa que require de teleseguimento. Xorde como un modelo de atencion
apoiado nas tecnoloxias da informacion e da comunicacion (TIC) e integrado
na estratexia de “Atencion 4 cronicidade” para garantir a continuidade asisten-
cial & poboacién cronica e vulnerable.

Grazas a esta ferramenta informatica conseguiuse realizar un control da
teleasistencia en domicilio dos pacientes covid que non requirian hospitali-
zacion, o que permitiu adiantarse aos posibles episodios de agravamento da
sua patoloxia. Axudou a fomentar o compromiso dos pacientes coa stia propia
saude, a mellorar a calidade da atencién e facilitou unha mellor comunicacion
paciente-profesional para poder atender as demandas de derivacion da asisten-
cia urxente de forma proactiva.

A través de TELEA, durante a pandemia logrouse manter un control asin-
crono e telematico de diferentes parametros clinicos (temperatura, tension arte-
rial e saturacion de osixeno). Asi mesmo, os pacientes, basedndose nun proto-
colo, completaban unha enquisa epidemioldxica onde se lles interrogaba sobre
os diferentes sintomas respiratorios mais comuns e, no caso de que se detectase
algunha anomalia, xurdia unha alerta directamente & enfermeira da Central de
Coordinacion Covid. Esta ferramenta axudou a facilitar a identificacion dos
pacientes con mala progresion.

Ademais, programabase unha cita telefonica diaria cunha enfermeira da Cen-
tral de Coordinacion Covid na cal se realizaba unha valoracion de enfermeria es-
tandarizada baseada nos patrons funcionais de Marjory Gordon, na que se valora
a percepcion-manexo da saude, o patrdn nutricional-metabolico, a eliminacion, a
actividade-exercicio, o sono-descanso, o patron cognitivo-perceptual, a autoper-
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cepcidn-auto concepto, o rol-relacion, a sexualidade-reproducion, a adaptacion-
tolerancia 4 tension e os valores-crenzas. A través desta chamada, conseguianse
detectar variacions no estado de satide dos pacientes de forma precoz e, en caso
de necesidade, a sta derivacion aos médicos responsables da unidade de segui-
mento. Asi mesmo, este contacto telefonico era o momento para reforzar a educa-
cidn sanitaria e a escoita activa, onde os pacientes podian mostrar os seus medos
€ preocupacions.

En relacion cos recursos sociosanitarios da area sanitaria e o uso de TELEA,
implantouse o seguimento a través desta plataforma, o cal nos permitiu manter un
control directo diario sobre todos os residentes e usuarios, mediante a medicion
de diferentes parametros: enquisa epidemioloxica (permitianos saber se algunhas
das persoas residentes do centro presentaban sintomatoloxia compatible coa co-
vid-19), temperatura e saturacion de osixeno.

Desde os centros introducian os datos de forma diaria e na Central de Coordina-
cion Covid revisabase que todos estivesen dentro do rango. Isto axudounos a detec-
tar a golpe de vista calquera incidencia destacable, o que nos poiiia en condicions de
abordala con prontitude, co que diminuia a posibilidade de xerar contaxios, brotes e
procesos de illamento que tanto afectaron as persoas infectadas e as stias familias.

Accions para minimizar o impacto da pandemia covid-19 en persoas vulnerables

En relacion cos pacientes con TEA, ¢ de destacar a comunicacion mantida na area
sanitaria de Ferrol cos dous centros de referencia na nosa contorna: Aspanaes-Coral
Seoane, situado en Ferrol e Aspanaes-As Pontes de Garcia Rodriguez. Ambos son
centros residenciais que complementan as suas actividades cun centro de dia.

As persoas con alteracion das suas capacidades constitiien un grupo social suxeito
a unha discriminacion estrutural e sistémica. A pandemia afectoulles en maior medi-
da. Esta realidade resulta contrastada polo estudo O impacto da pandemia covid-19
nas persoas con discapacidade®, publicado no ano 2021 polo Ministerio de Dereitos
Sociais e Axenda 2030 e polo Real Padroado sobre Discapacidade. Esta investigacion
conta cun apartado dedicado ao impacto e as consecuencias na saude ¢ a atencion
sanitaria. Podemos destacar unha serie de problematicas que o colectivo de persoas
con discapacidade e/ou alteracion das stias capacidades identifica como principais
problemas e que nos permitiu relacionalos con aspectos que foron observados desde
a nosa Central de Coordinacién Covid:

a) Sinalan problemas de accesibilidade na comunicacion dentro dos medios de
atencion sanitaria. O uso de mascaras non permite a lectura dos beizos ¢ a falta
de sistemas de video-interpretacion dificultaron a expresion da sua sintoma-
toloxia aos profesionais da satide. Na maioria dos casos, tamén identificaron
como non accesibles as canles de comunicacion cos servizos de urxencias e
emerxencias sanitarias.
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Desde a Central de Coordinacion Covid e os equipos UTM, puxemos en

practica as seguintes actuacions para lograr unha boa comunicacion e diminuir
a ansiedade, potenciando a seguridade e a confianza do paciente:

* Nun primeiro momento, os usuarios TEA acudian en coche, acompafiados

das stias familias, para realizar a proba PCR. Observouse que a situacion lles
ocasionaba moita tension e incomodidade, o que dificultaba a obtencion da
mostra, polo que se decidiu adaptar outro espazo onde realizalas.

Consultouse coa asociacion Aspanaes para ver como podiamos mellorar a
atencion dos pacientes con TEA. Grazas a sua colaboracion, dispiixose un novo
espazo dentro do Hospital Profesor Novoa Santos, amplo e con grandes ventas.
Ali recibianse acompanados por un ou dous familiares, dabaselles a opcion
de sentar e, a través de pictogramas, os pacientes podian observar mediante
estes recursos a técnica que se ia realizar. Este material foi cedido por Mas
Tea, programa Mas Tea: mellora de atencion sanitaria a persoas con autismo
da Federacion Autismo Galicia, elaborado polos equipos técnicos dos Servizos
de Atencion Ditrna de Aspanaes Santiago e Castelo. Con este pequeno xesto,
evitouse que o paciente sufrise episodios de tensions ante o temor & proba.

E de agradecer o importante traballo que se esta realizando por parte dos
centros especializados de atencion a este colectivo, asi como desde o ambito fa-
miliar e dos coidados, pois a maioria dos pacientes aos que demos atencion todo
este tempo contaban con grandes apoios que facilitaron inmensamente a nosa
tarefa de comunicacion con eles para a recollida de mostras. Isto favorece que
os pacientes con dificultades de comunicacion acudan a8 UTM cofiecendo con
antelacion a intervencion que se lles vai realizar, o que minimiza en gran medida
a falta de comprension que a técnica da toma de mostra implica para eles.

Outras accions levadas a cabo na UTM co obxecto de favorecer a comuni-
cacion foron:
° Garantir unha adaptacion dos tempos de espera.

o Utilizar unha linguaxe simple e directa, evitando dobres sentidos ou am-
bigiiidades.

° Animar os familiares e/ou os coidadores a que lle faciliten ao paciente al-
gun elemento que lles proporcione unha relaxacion; por exemplo, obxectos
que induzan a tranquilizalo, luces que favorezan a distraccion, condicions
que son dispares e que deben ser individualizadas con cada paciente.

o Reforzar e premiar calquera esforzo, verbalmente ou con obxectos, segun-
do as preferencias do paciente, coa colaboracion de familias ¢ coidadores.

o Facer que o paciente cofieza canto tempo durara a proba diagnodstica.

o Deixar que participe a persoa que o acompana e o cofiece, tratando de li-
mitar a presenza de varios profesionais a vez, se non son imprescindibles.
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b) Outro dos problemas sinalados polo colectivo de persoas con discapacidade
no estudo sobre o impacto da pandemia foi o incremento e o agravamento dos
problemas de satde mental, debido & falta de socializacion e 4 interrupcion de
rutinas que facilitasen a sua estabilidade.

O noso traballo desde a Central de Coordinacién Covid e como equipo
UTM, para minimizar esta ruptura da estabilidade, foi manter a disposicion
para evitar traslados dos pacientes con TEA, ofertando en todo momento a aten-
cion a domicilio. No caso de que o paciente acudise ao UTM fixo, a recollida
de mostras puido realizarse nun espazo habilitado para minimizar os elementos
que a nivel sensorial puidesen complicar a comunicacion e darlle privacidade
e confianza a este colectivo.

Leccions aprendidas e puntos clave

Desde a nosa experiencia, como Central de Coordinacion Covid e equipo UTM,
consideramos que se deben ter en conta as seguintes reflexions e conclusions:

* E fundamental sensibilizar e formar o persoal sanitario co obxecto de lles
ofertar unha atencioén o mais adecuada posible as persoas con dificultades de
comunicacion.

* Resulta necesario dispoiier de tempo suficiente para poder adaptar a interven-
cion ao paciente con TEA, respectando os seus tempos de comprension.

» Debemos contar con materiais especificos para este colectivo que favorezan a
comunicacion e que dimindan a ansiedade, co fin de facelos cofiecedores con
anterioridade 4 atencion de cada un dos pasos que implican as actuacions de
coidados (exemplo, programa TEAyudamos do Hospital de Fuenlabrada9).

» E imprescindible a colaboracion coas entidades sociosanitarias especializadas
neste campo.

 Hai que destacar o traballo diario levado a cabo nos centros de atencion aos pa-
cientes con TEA, tamén en relacion coa formacion as familias e aos coidadores,
con programas de capacitacion que favorezan o seu empoderamento, aspecto
que se reflicte posteriormente nos pacientes.

* E importante atender e implicar (as) as familias desde o inicio do procedemen-
to, pois son as que lle poden axudar ao profesional sanitario a individualizar
a atencion.
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UN RELATO NECESARIO FRONTE A PANDEMIA
NA RESIDENCIA DE PERSOAS CON AUTISMO
CASTRO NAVAS-FUNDACION MENELA

Jiménez Casas, C. L.!; Varela Rodriguez, J. M.%; Estévez Salazar, P.3;
Pardo Cambra, P.*; Alvarez Pérez, S.%; Fernandez Castro, A.°;
Lopez Francisco, M.”; Fernandez Aratjo, A.%; Lorenzo Alguacil, M.’%;
Casabella Fidalgo de Lemos, A.'°; Maquieira Prieto, A.'";
Blanco Delgado, M. '?; Rodriguez Gonzalez, A."

Cando dia a dia recolliamos nunha especie de caderno de bitacora a situ-
acion da pandemia da covid-19 ao longo de 2020, 2021 e 2022, lembramos os
libros de Javier Moro: A flor de piel, do ano 2015, que fai referencia a historia
da Real Expedicion Filantropica da Vacina, onde aparece o personaxe histori-

o co de Isabel Zendal, a enfermeira que acompariou os nenos que formaron parte
= daquela expedicion e Os nenos da variola de Maria Solar, do ano 2017, coa
a mesma temdtica. Tamén nos veu a@ memoria o libro de Albert Camus, La peste,
Eé 1947, no que relata a historia duns doutores que descobren o sentido da soli-
dariedade no seu labor humanitario na cidade de Oran (Alxeria), azoutada por
unha epidemia de peste. E, mdis recentemente, lemos Las noches de la peste,
de Orhan Pamud, 2022, no que indaga nas pragas do pasado, hoxe desgracia-
damente de actualidade. Camus e Pamud serian Premios Nobel de Literatura
L_| nosanos 1957 e 2006.
1 Director da revista Maremagnum ¢ membro do Consello Asesor da Federacion Autismo Galicia.
2 Director xerente da Rede de Servizos para o Autismo e a Dependencia de Fundacion Menela.
3 Coordinadora de servizos de Fundacion Menela.
4 Directora do Centro de Dia e Residencial Castro Navas.
5 Directora da Residencia Castro Navas.
6 Responsable da Area Laboral de Castro Navas e de Comunicacion da Fundacién Menela.
7 Traballadora social da Fundacion Menela.
8 Enfermeira e responsable do Obradoiro de Satde Integral de Castro Navas.

9 Enfermeira de Castro Navas.

10 Administrativa de Castro Navas.

11 Directora do Colexio Menela.

12 Directora de Servizos de Diagndstico e Atencion Tempera da Fundacion Menela.
13 Economista da Fundacion Menela.
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Introducion

O Centro de Dia e Residencial Castro Navas-Fundacion Menela, con 133 persoas
(69 usuarios con autismo e 67 traballadores), supuxo na Rede de Servizos para o Au-
tismo ¢ a Dependencia da Fundacion Menela o lugar vulnerable durante a pandemia
da covid-19, iniciada en 2019 e que ao longo de 2020-2021 ¢ 2022 foi e segue sendo
motivo dunha gran preocupacién. Medo e angustia foron as reaccidons que se inter-
calaron inexorablemente. A vida diaria, as relacions humanas, a incerteza das nosas
vidas, a soidade, o bloqueo do traballo cotian ou os proxectos que tiflamos en marcha
vironse alterados, cando non arrombados, ante a pandemia que ia acabando, a0 noso
arredor, coa vida de milleiros de persoas. A pandemia da covid-19, con mais de 6,2
millons de mortes, ¢ a continuacion doutras grandes pandemias ao longo da historia: a
peste negra ou de Xustinianeo, a mediados do século XIV, con 150 milléns de mortos;
avaricela, no século XVIII, con 300 millons de mortos ou a gripe espafiola e a sida do
século XX, con mais de 50 milléns de mortos, as que hai que engadir a lepra, o cdlera,
o sarampelo, a tuberculose, o paludismo ou a febre amarela.

Nesta situacion, a prioridade non podia ser outra que poiier a satide e a vida das
persoas con autismo, a das suas familias e a dos traballadores como o mais fundamen-
tal da nosa actuacion. Prevencion e coidados pasaron a un primeiro plano.

Cando estamos relatando esta experiencia vital, a situacion ainda que foi mello-
rando deixounos as stias secuelas ¢ todos coincidimos en que as cousas xa non van
ser coma antes. Con todo, das situacidns e experiencias tan dramaticas hai que sacar
ensinanzas que nos permitan reflexionar, cuestionar e avanzar sobre o que pensamos
da solidariedade, da diversidade humana, da importancia da ciencia ¢ da medicina,
da complexidade das situacions, do que ¢ urxente, da prudencia, da ecoloxia e, sobre
todo, do que facemos e como traballamos. Sonia Alvarez acufiou a frase de ilusién e
paixon a través do slogan “Si somos capaces”.

A pandemia covid-19

Ao longo de 2020, irrompe unha situacion novidosa a que habia que facerlle fronte.
As rutinas diarias, sumadas a distancia familiar e social, con novas barreiras, restricions
e illamento, ian abrindose nas actividades do dia a dia. Porén, fomos capaces, con moito
esforzo de adaptarnos e confrontarnos ao que se deu en chamar unha “nova normalida-
de”, unha situacion extraordinaria, vivida por cada un de nés de forma moi diferente.

A informacion e a transparencia do que acontecia, auspiciada polo doutor M. A.
Vazquez, presidente da SGXX e patron da Fundacion Menela, ia ser a mellor das
recomendacions. Iniciabanse os protocolos establecidos pola Xunta de Galicia. A pre-
vencion, as pautas de medicamentos, os grupos de atencion en servizos minimos, as
quendas, o mantemento dunha certa orde, a limpeza e hixiene, a hostaleria, e tamén as
xenerosas propostas por parte dos traballadores de confinarse no propio centro para
evitar os contaxios externos, eran temas de continuo debate.
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Se alguns dos usuarios presentaban sintomas respiratorios, picos de febre, tose,
malestar fisico, dor de peito..., cal eran as pautas para seguir? As chamadas ao telefo-
no do protocolo e ao noso centro de satide Val Mifior sucedianse demandando aseso-
ramento do que tinamos que facer en cada momento. Poderiamos facer nés mesmos
as probas de descarte no noso colectivo? E todo sumado aos momentos de incerteza,
reorganizacion e quendas do persoal... Todo un cumulo de circunstancias arredor dun-
ha pandemia, sobre a que habia unha chea de incertezas.

Informacion, transparencia e boas practicas

A necesidade de que todos os usuarios do centro se sometesen as probas da co-
vid-19, o reforzo do persoal de atencion directa, o material de proteccion individual
para os profesionais, as quendas extraordinarias de traballo ininterrompido de cara a
reducir o risco de contaxios de orixe externa eran consultadas de maneira permanente
coas autoridades sanitarias e co centro de saude.

Os protocolos sucedianse de forma continua. A realizacion dos tests estaba ligado
a un nimero telefénico determinado. Porén, non habia un protocolo para facer probas
en centros coma o Castro Navas, nin material de proteccion, cando o risco de contaxio
estaba a ser moi alto. O equipo de enfermeria tivo que asumir unha gran responsabi-
lidade debido 4 carga de traballo. Decidese manter unha DUE na casa para substituir
algunha compaiieira no caso de que se producise unha baixa.

Afortunadamente, os espazos residenciais de Castro Navas, sumado 4s outras de-
pendencias do centro de dia, permitiannos reorganizarnos fronte a unha situacion
excepcional, no caso de ter por exemplo que illar as persoas infectadas, espazos para
vestiarios, probas analiticas ou de desinfeccion, que cumprisen as normas para evitar
contactos cos residentes. O material consistia en mascaras, pantallas, luvas, batas,
buzos, gorros, desinfectantes, que habia que engadir ao confinamento, cribados PCR,
probas, contaxios, corentenas, hospitalizacions, protocolos, plans, regulamentos, me-
didas de prevencion, tests de saliva, vacinas, doses, illamento, distancia, loxistica...,
cunha guia de prevencion e control fronte 4 covid-19 en residencias de maiores e
outros servizos sociais de caracter residencial, facilitada polo Ministerio de Sanidade
do Goberno espafiol. A guia, por outra banda, obrigabanos a contar cun Plan de con-
tinxencia pola covid-19.

O Sergas entregaba material de proteccion a través da Subdelegacion do Goberno.
Precisabamos mascaras, luvas e buzos. Ao mesmo tempo, o incremento de baixas
poiiia en perigo a continuidade laboral debido 4 falta de persoal de substitucion.

O medo dos profesionais proxectado inconscientemente a un posible contaxio por
parte dos usuarios, a pesar de estar confinados, complicaba ainda mais a situacion,
polo que na Fundacion Menela puxemos & disposicion do Centro Castro Navas os
apoios e o soporte do persoal do Colexio Menela, ao non ser posible o do Equipo de
Diagnostico e Atencion Tempera do Edificio CAMI como consecuencia dun ERTE.
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En marzo de 2020, recibese material de proteccion e desinfectante. Porén, o nime-
ro de baixas por I'T comeza a ser alto e os apoios previstos do Colexio Menela compli-
canse, a pesar de que non hai persoas contaxiadas e de que contamos con material de
proteccion e cun equipo de profesionais sanitarios (DUE) superior ao doutros centros
sociais. Programase un plan de actuacion, facendo un inventario do material recibi-
do, situacion dos equipos técnicos e humanos e localizacion das zonas de atencion
e illamento por se xurdira algun caso de contaxio. A prioridade sanitaria na atencion
aos usuarios sup6on que a actividade dos obradoiros estea practicamente suspendida.

O seguimento telefonico coas familias dos usuarios do Centro Castro Navas, tanto
do centro de dia que estan pasando a corentena na casa coma da residencia, é perma-
nente e vese apoiado co material elaborado polo obradoiro de comunicacion.

Por parte da Unidade Covid-19 do Centro de Satide do Val Mifior, coa que colaboran
as DUE do Centro Castro Navas, comunicannos que os casos de menor importancia os
asumirian directamente, como servizo médico de atencidon primaria, mentres que os
casos mais graves dependerian directamente da Direccion do Hospital Universitario
Alvaro Cunqueiro (HUAC) e do Hospital Povisa, no concernente s probas e as vacinas.

En abril de 2020, o centro loxistico Clonegal da Xunta de Galicia envia material
de proteccion individual e desinfeccion e a Unidade de Emerxencia do Exército inter-
viria para unha posible desinfeccion das instalacions da residencia. A orde do Minis-
terio de Sanidade aproba disponer de persoal de educacion en caso de que se precisen
cubrir vacantes nas residencias, disposicion que permitiria tamén adoptar medidas
tales como a mobilidade do persoal do centro de dia para a residencia, con quendas de
confinamento. A division de Medicina do Traballo do noso servizo de prevencion de
riscos laborais solicitalle 4 xerencia da Fundacion Menela que valoren o noso plan de
continxencia e que se interesasen pola situacion dos profesionais para cubrir algunha
quenda, sobre todo as de persoal para casos de illamento.

Obradoiro de Saude Integral

Unha vez pasado o momento mais preocupante, tratamos de normalizar e de recu-
perar as actividades dos obradoiros que, polas circunstancias, houbo que suspender
durante os peores momentos da crise e, a0 mesmo tempo, xorde a idea de desenvolver
e potenciar o proxecto de Obradoiro de Saude Integral, para persoas adultas con TEA,
con relacion aos coidados da saude e aos habitos de hixiene que eviten a propagacion
de posibles contaxios polo equipo DUE do Centro de Dia e Residencial Castro Navas,
especificando a sua singularidade e necesidades médico-sanitarias. Como obxecti-
vos ¢ actividades, convén salientar que a saude poida ser identificada polos propios
usuarios, sumados a unha potenciacion das AVB, extensivo as boas practicas dos
traballadores e traballadoras.

En abril de 2020, 0 DOG do 3 de abril de 2020 require as residencias para que
informen diariamente das variacions no numero de persoas infectadas, afectadas ou,
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se € o caso, falecidas a causa da covid-19 e o Servizo de Enfermeria elabora un do-
cumento coa planificacion das accidns para levar a cabo en funcion de que se detecte
algun caso de contaxio, co fin de incorporalo ao Plan de continxencia aprobado pola
direccion xeral.

O protocolo DUE covid-19 recolle a organizacion do centro con planos, vivendas
dos usuarios con covid-19 positivo, zona sucia, saida de vivendas e retirada de EPI,
vestiarios, percorridos etc. Por outra banda, con relacioén ao protocolo de positivos,
cada profesional asumiria as funcidns que lle corresponden ao seu cargo. No relativo
as crises de conduta dalgtns usuarios, compre incidir na importancia de estruturar as
actividades para non ter que recorrer 4 medicacion como Unica alternativa. O Centro
Loxistico da Xunta de Galicia faria a distribucion cos equipos de proteccion a través
de Clonegal. O protocolo de positivos en caso de infeccion seria enviado ao Equipo
de Medicina Preventiva do HUAC para a sta revision.

O equipo técnico e de direccion da Fundacion Menela debate a través dun encon-
tro dixital os datos achegados polo doutor M. A. Vazquez, referidos aos brotes da
covid-19, nas residencias de maiores, onde os casos positivos non se derivaron fora
destas, situacion considerada polos expertos como un disparate ¢ o paradigma do
que non hai que facer. As residencias son institucions para a convivencia nas que os
usuarios comen ¢ fan actividades xuntos, incluso contan con bafios comuns, e nas que
moitas persoas tefien trastornos neuroldxicos, cognitivos e de conduta que fan impo-
sible illalos no centro, polo que a decision de deixalos ali foi totalmente disparatada.

A crise xerada pola covid-19 supuxo para a atencion residencial unha chamada de
atencion sobre os limites e os riscos que corren os centros coma o de Castro Navas-Fun-
dacion Menela, nunha situacions de emerxencia sanitaria sen as estruturas ¢ recursos
que se requiren para garantir a seguridade e a saude das persoas. A pandemia xerou ao
longo do ano 2020 un permanente debate sobre a atencion sanitaria nas residencias, os
obxectivos destas, a creacion de servizos intermedios denominados residencias integra-
das ou os protocolos para que se deben seguir no caso de persoas infectadas.

A posibilidade de que autoricen un traslado dun residente infectado a unha resi-
dencia covid-19 ocorrera se se levou a cabo unha negociacion previa coas autoridades
sanitarias (director xeral de Saude Publica ou delegados territoriais de Sanidade), co
fin de establecer un proceso de actuacion cando se detecte o positivo. O traslado dos
residentes & stia casa so ¢ posible no caso de que haxa un covid-19 positivo, do que
haberia que informar a todas as partes interesadas (comité de empresa, familias etc.).

Plan de Des escalada

En funcion da Des escalada covid-19, o Obradoiro de Saude Integral de Castro Navas
elabora un protocolo de actuacion, incluidos outros obradoiros, como o de comunicacion
sobre as medidas que se deben de tomar, a través e co apoio dun video, en funcion do
protocolo de volta & normalidade dos centros de dia por parte da Xunta de Galicia.
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No plan de Des escalada, marcaronse os obxectivos da recuperacion das activida-
des dos usuarios nas stas saidas habituais a domicilio, diarias, semanais ou mensuais,
en colaboracion coas familias e tendo en conta a situacion do persoal do centro de dia,
residencia semanal e de fin de semana ou a incorporacién do transporte.

Revisase o plan de reactivacion sociosanitaria en relacion co virus SARS-CoV-2,
enviado pola Xunta de Galicia, de cara & preparacion do centro para lle dar cum-
primento a este. O Obradoiro de Saude Integral leva a cabo unha programacion de
ensinanzas que convén ter en conta no sistema de prevencion da covid-19, a nivel de
saude dos usuarios e dos coidados de prevencion, coa confeccion dun caderno, no
cal aparecen de xeito visual (pictogramas) as tarefas que convén ter en conta en cada
actividade, co apoio do Obradoiro de Comunicacion.

En xufio de 2020, a Xunta de Galicia ainda non autoriza a apertura dos centros
de dia, despois de transcorridos seis meses ¢ sen os apoios que as familias preci-
san para atender os seus fillos, persoas gravemente afectadas. Nesta situacion, as
familias poderian beneficiarse de apoios a través dun orzamento especial destina-
do a garantir que as persoas dependentes conten cos coidados necesarios durante
as seguintes semanas (Direccion Xeral de Maiores e Persoas con Discapacidade).
Politica Social informa sobre os cambios no procedemento para comunicar a varia-
cion do estado de contaxios. Substitiese o sistema de correo electronico por unha
aplicacion na web.

Publicase o Plan de adaptacion & situacion covid-19 no Colexio Menela, curso
2020-2021, pola Conselleria de Educacion da Xunta de Galicia, no seu portal web:
www.edu.xunta.gal.

Ao longo de 2021, retomanse as actividades da Rede de Servizos para o Autismo
e a Dependencia da Fundacion Menela: inicio do curso no Colexio Menela; proxecto
de emprego ONCE do equipo CAMI; proxecto Un camiiio de todos. Xacobeo Autis-
mo 2021; proxecto de decorar con graffitis CN e a Casa de Alcabre; agradecemento
a través da directora de Warner Bros ao periodista Gonzo pola doazon que lle fixo
4 Fundacion Menela tras a participacion no programa Quién quiere ser millonario;
proxecto de colaboracién Bodegas La Val, no que os rapaces do Colexio Menela dese-
flaran o debuxo para a etiqueta da IV Edicion Limitada do Albarifio La Val Solidario,
2020; proxecto do emprego Uno a Uno no Edificio CAMI; proxecto Novo Horizonte;
Plan de formacion ao equipo técnico; viabilidade dun centro de formacion profesional
dual; proxecto Semgal do Colexio Menela; presentacion da novela Onde o tempo non
funciona; participacion nun Nigran para Todos, no Dia Mundial da Xustiza Social; li-
bro de Lucia Campos; torneo de xadrez de Mos; implantacion da plataforma TANUS;
curso de Emprego e trastorno do espectro do autismo na FAG ou a homenaxe aos
profesionais da area sanitaria de Vigo.

62



Cipriano Jiménez Casas et al.

Secuelas do poscoronavirus ou poscovidismo

Son moitos os estudos que dan conta dos efectos ou das consecuencias da pande-
mia covid-19, denominada sindrome poscovid ou covid-19 prolongada, sobre todo
nas persoas con problemas previos de sintomas mentais preexistentes ou que tiveron
tratamentos previos con medicamentos antidepresivos ou ansioliticos, nos cales su-
puxo un aumento da morbimortalidade. As secuelas pospandemia ou poscoronavirus
produciron nos infectados diferentes alteracions mentais (ansiedade, depresion, estrés
postraumatico, alteracions cognitivas ou da memoria). Sociedades de psiquiatria lo-
cais e mundiais consideran que os trastornos mentais previos serian factores de risco
con morbilidade nos pacientes infectados con covid-19, de cara a darlles prioridade
na vacinacion e na atencion médica.

Os sintomas detectados nestes pacientes localizanse na area cognitiva, trastornos
da memoria, dificultades na concentracion, ansiedade ou depresion. E son determi-
nantes na propia saide mental a nivel das restricions sociais, do illamento social,
da interaccion social, do apego emocional, da algofobia (fobia e/ou medo 4 dor) ou
da indefension aprendida (exposicion a unha estimulacion traumatica aversiva in-
controlable que provoca inactividade). Outros sintomas detectados estan localizados
fundamentalmente a nivel respiratorio (tose, fatiga...), cardiaco (palpitacions, dor de
peito...) e cerebral (mareos, vertixe...). Estas consideracions supofien reforzar os tra-
tamentos psicoterapéuticos e psicofarmacoléxicos, dado o efecto traumatico dos efec-
tos pandémicos dos grupos mais vulnerables: mulleres, persoas novas, menos nivel
educativo, menos ingresos econdmicos, tratamentos previos de saude mental ou vivir
6. No caso da covid-19 nas persoas con TEA, presentaron unha maior irritabilidade e
agresividade, con trastornos do sono, berros ¢ condutas estereotipadas.

Por outra banda, as secuelas das persoas que superaron a infeccion por covid-19,
ainda en estudo, estan a dia de hoxe dando datos daqueles drganos mais afectados,
localizados preferentemente nas vias respiratorias superiores e inferiores (dispnea,
tose, secrecion mucosa ou dor toracica), muscular (debilidade xeneralizada, formi-
go0...), neurocognitiva (falta de atencion e concentracion, perda de memoria, trastor-
nos do sono, insomnio...), aparato dixestivo (atragoamentos, alteracions do gusto,
perda de peso, diarrea...), ademais de trastornos menstruais, febre, dor de cabeza
ou taquicardia.

A sindrome de pernas inquietas ¢ un trastorno neuroloxico sensorio motor comun,
na sua variante de sindrome anal inquieta poscovid-19. Aparece con molestias do ano
profundas e inquietas, coa necesidade imperiosa de moverse e achegarse constante-
mente ou bater. Unha secuela publicada o 23 de setembro de 2021 no British Medical
Journal e que con toda probabilidade foi detectada nunha persoa con autismo no
Centro Castro Navas-Fundacion Menela, actualmente en estudo.

63



Un relato necesario fronte a pandemia...

Futuro dos centros residenciais para persoas con TEA: entre o continuismo e a
desinstitucionalizacién

Desde finais de 2019, o impacto da covid-19 impixonos un debate arredor dos
centros residenciais para persoas adultas con autismo, € o caso do noso propio Centro
de Dia e Residencial Castro Navas - Fundacion Menela. Un debate que se distanciara
do inmediato e que non foi alleo ao que poderiamos denominar a “desorientacion do
mundo”, en palabras do filosofo francés Alain Badiou, que tivera en conta toda unha
experiencia e a fidelidade aos principios fundacionais.

Son os periodos de crise polos que acabamos de pasar e as stias consecuencias 0s
que pofien en evidencia as funcions e obxectivos que en tempo de tranquilidade pasan
desapercibidas. Os valores, a autonomia, a participacion e a normalizacion da persoa
con autismo ¢ as suas familias tefien que ser revisados e actualizados non s6 en conso-
nancia co seu desenvolvemento, senén acompanado das oportunidades derivadas dos
cambios legais e sociais que tiveron lugar nestas tltimas décadas.

A experiencia vivida durante a pandemia tivo aspectos moi positivos en funcion
dos recursos estruturais e profesionais que, con toda seguridade, non serian posibles
fora das residencias por falta dos apoios as necesidades especificas que cada per-
soa con autismo require. Porén, ao longo da pandemia valoramos o propio concepto
institucional-residencial, o que supo6n o retorno a un antigo debate arredor da desinsti-
tucionalizacion para as persoas con autismo de cara a ese proxecto sempre presente da
inclusion social, apoiada na participacion comunitaria. Unha pregunta que sempre nos
queda pendente ¢ se as nosas residencias son o mellor modelo e cal seria a capacidade
maxima de persoas atendidas.

Este debate non ¢ un tema novidoso. A experiencia dos fogares cunha vida mais
familiar e/ou pequenas comunas foi experimentada nos paises nordicos e analizada
por Jan Tossebro no seu artigo: “Experiencia comunitaria ao longo de 25 anos nun
pais escandinavo”, en Maremagnum n.° 24, 2020 pp. 87-98.

No mencionado artigo, o profesor Tossebro coméntanos que, na década dos no-
venta, Noruega e Suecia substituiron todas as institucions residenciais por discapaci-
tados intelectuais con coidado da comunidade. Un movemento forte cara 4 atencion
comunitaria, pero non unha desinstitucionalizacion plena. Trataban de pechar institu-
cions e de substituilas polo coidado da comunidade, en funcién dos movementos de
inclusion e participacion na igualdade, e buscaban a descentralizacion.

A nosa experiencia no Centro Castro Navas supuxo desde os seus inicios (1993)
un proxecto que, grazas 4 dimension das stias instalacions —arredor de 30.000 m?
de terreo—, nos permitiu desenvolver areas —laborais, satde integral, formativas e
novas tecnoloxias— e contar con espazos ao aire libre que nos permitiron actividades
de lecer e deportivas.

A desinstitucionalizacion, por outra banda, non esta libre de criticas dos que con-
sideran que se esta presentando como tal o que non ¢ mais ca unha simple externaliza-
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cion das persoas con TEA en condicidons en moitos casos peores das que xa dispoiiian
nas residencias e cunha maior sobrecarga familiar.

A Fundacion Menela elaborou unha proposta de atencion baseada na coordinacion
de recursos baixo a supervision dun xestor de caso, unha proposta que se lle presentou
a Conselleria de Politica Social como posible modelo para implantar en Galicia con
fondos de recuperacion da pandemia da Comunidade Europea, en consonancia coas
experiencias desenvolvidas en Euskadi de intervencion multidisciplinar, que afecta a
contorna fisica, o contexto social e as actividades e pautas organizativas dos lugares
nos que se desenvolve, cunha metodoloxia centrada na persoa con autismo, coas suas
capacidades e necesidades.

Outro tema que xurdiu para calquera cambio que se faga ¢ o de fomentar a participa-
cion dos propios usuarios e usuarias. Non facer nada sen eles, escoitar as sias propostas
e pofielas en valor. A sua opinion e os seus intereses obrigannos a traballar nelas impul-
sando a sua autoestima e autodeterminacion. A figura do representante dos usuarios, o
lecer e o tempo libre, asi como ter en conta os seus gustos e as suas propostas.
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Escritor

As pandemias existen desde os albores da humanidade e vifian de oriente. Os
virus adoitaban efectuar un percorrido de leste a oeste, similar ao da covid-19. Non
se desprazaba tan rapido porque enton viaxabase a pé ou en barco de vela e a viaxe
duraba varios anos. Unha das pragas mais temidas era a variola, xa que mataba unha
de cada doce persoas infectadas e deixaba o resto dos afectados cunhas secuelas gra-
visimas. Chegou ao continente americano, a Santo Domingo, da man dun escravo da
expedicion de Panfilo de Narvaez e de ali esparexeuse por México e causou millons de
mortos nun primeiro brote. Un auténtico holocausto. Coma calquera virus, a variola
era moi democratica ¢ afectaba tanto ao pobo coma aos aristocratas, de todas as razas,
etnias e relixions. O exemplo documentado mais antigo atopouse na momia dun fa-
radn, cuxo rostro aparecia con picaduras de variola. O emperador de Xapon Gomokyo
morreu de variola, Luis XV e o Negus de Etiopia tamén. En Espafia, a variola decimou
a dinastia dos Habsburgo e influiu na historia mais ca calquera dos seus gobernos.

*  Javier Moro (Madrid, 1955) ¢ autor de 4 flor de piel (Seix Barral, 2015), a historia da Real Expedicion
Filantropica da Vacina, onde aparece o personaxe historico de Isabel Zendal, a enfermeira que acompa-
flou os nenos que formaron parte daquela expedicion. Premio Planeta 2011 pola novela El imperio eres
i e Premio Primavera de Novela 2018 por Mi pecado.

Javier Moro escribiu libros cun forte contido social e ambiental inspirados en feitos reais, novelas de non
ficcion como Senderos de libertad (Seix Barral, 1992), a saga do caucheiro Chico Mendes na Amazonia;
El pie de Jaipur (Seix Barral, 1995), unha historia de amizade entre dous sobreviventes de grandes traxe-
dias; Las montarias de Buda (Seix Barral, 1998), a epopea de duas relixiosas tibetanas na busca do Dalai
Lama e Era medianoche en Bhopal (2001), que recrea un dos maiores desastres industriais que ocorreron
e que foi escrito en colaboracion con Dominique Lapierre.

As suas novelas sobre a India —Pasion india (2005) e El Sari rojo (2008)— foron grandes éxitos. En 2020
publicou A prueba de fuego, a historia de Rafael Guastavino, cofiecido como o arquitecto de Nova York.

O autor ¢ colaborador asiduo en medios de prensa estranxeiros e nacionais, traballou como investigador en
libros de Dominique Lapierre e Larry Collins e coproduciu peliculas como Valentina e 1919: Crénica del
alba, ambas baseadas na obra de Ramon J. Sender. Javier Moro ¢ patron da Fundacion Ciudad de la Alegria.
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Porén, a variola representa para a humanidade unha historia de éxito. Deu lugar
a un invento que sen dubida marca un antes e un despois na historia da medicina, a
vacina, que en dous séculos salvou uns mil cincocentos millons de vidas. E, como o
seu nome indica, a palabra “vacina” vén de “vaca”.

Foiun médico rural inglés chamado Edward Jenner quen observou que os campe-
siflos que convivian coas vacas nunca collian a variola, senén unha erupcion inocua
que remitia aos poucos dias. Sospeitou que o axente que producia esa doenza benigna,
0 cowpox, podia protexer os humanos da forma letal da enfermidade. Nun manual
que publicou en 1798, explicaba como a xente podia librarse da variola inoculandose
cowpox, € dicir, a variola das vacas. Os opositores mais feroces desta nova practica
foron primeiro os relixiosos, cuxo razoamento era que a variola era un acto de Deus, e
que era blasfemia se alguén caia nas garras do virus tentar subverter a orde da stia di-
vina intencion. Por primeira vez na historia mesturabanse fluidos animais con fluidos
humanos, o que era considerado (e ainda o € por moitos antivacinas) unha corrupcion
da orde natural das cousas. Moitos médicos tamén se opuxeron a este invento porque
vivian das supostas curas contra a variola, como as sangrias, as purgas ou as agullas
de prata para extraer o pus dos miles de pustulas sobre a pel do paciente. En Londres,
un médico aseguraba que a vacina podia transmitir trazos bovinos aos humanos e que
ata podian sair cornos nas cabezas dos nenos inmunizados.

Pero a realidade era teimosa e o invento era tan eficaz que acabou gafnando terreo
por si s6. O panfleto de Jenner, un éxito inmediato, foi traducido a varios idiomas.
En Espafia, caeu nas mans dun médico militar chamado Francisco Javier Balmis
que, seducido polo innovador do procedemento, pronto se converteu no mellor va-
cinador de Madrid.

Un dia foi convocado polo rei Carlos IV a palacio. O rei estaba desesperado por-
que acababa de declararse outra epidemia de variola en Santa Fe de Bogota. Ninguén
mellor ca el conecia os estragos desas epidemias, que non s6 decimou a poboacion,
senon que ademais a sumia na miseria e na escaseza. Os anos anteriores, a variola gol-
peara México, Lima, Caracas e Quito e deixou un regueiro de cadaveres. O seu propio
irman, don Gabriel, xunto coa sua cuiada e a sta filla acabada de nacer, sucumbiran
a enfermidade. A sua filla Maria Luisa perdera a vista.

O rei queria facer algo para os seus subditos americanos que se queixaban de que
a variola os deixaba sen man de obra. Movido polo l6xico interese politico e tamén
por un sentimento de filantropia, preguntoulle a Balmis como se poderia levar a vaci-
na da variola a América. Para liquidar os obstaculos técnicos —que eran grandes por-
que non existia cadea de frio—, o doutor Balmis tivo unha idea tan desatinada coma
xenial. Propuxolle ao rei levar a vacina “in vivo”, nos brazos dos nenos o bastante
Nnovos como para que non se inmunizaran previamente. O procedemento de brazo a
brazo consistia en inocular un neno, mediante unha lanceta, a flor de pel, o virus da
variola das vacas e, aos oito dias, cando lle saise un gran, extraer o fluido vacinifero e
inxectarllo a outro neno. Asi ganaban oito dias, e logo outros oito. Calculou que con
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vinte e dous nenos cruzarian o Atlantico e a vacina chegaria viva co tltimo neno da
cadea. Como ningun pai de familia se arriscaria a lle prestar o seu fillo para semellante
aventura, o que fixeron foi levar nenos orfos do hospicio da Coruiia. O rei comprome-
teuse a buscarlles familias de adopcion en Nova Espaiia e a pagarlles os seus estudos
en agradecemento pola sta participacion en tan nobre empresa. Asi foi como se xestou
a Real Expedicion Filantropica da Vacina, que acabou sendo, segundo o propio Jen-
ner, a maior campafia de sanidade publica xamais emprendida.

A expedicion partiu da Corufia en 1803 coa quixotesca idea de “salvar o mundo”.
Partian con moi poucos medios, nun veleiro pequeno, cunha soa muller para encar-
garse do benestar dos nenos. Isabel Zendal foi a primeira enfermeira espafiola que
deixou a stia pegada na historia. Nada a finais do XIX, en Santa Marifia de Parada, en
Ordes, filla de campesifios moi pobres, saiu do campo para traballar 4 cidade ¢ acabou
ao mando do hospicio de nenos abandonados de Coruiia. Ali, un dia de 1803, o doutor
Balmis veu visitala. Buscaba nenos para levar a vacina da variola a América. Ao ver
como coidaba os orfos e como a respectaban, proptuxolle unirse 4 expedicion.

Ao facelo, Isabel Zendal converteuna nun éxito. Conseguiu que ningun neno se
inmunizase accidentalmente, a pesar de que seis tiflan unha media de tres anos de ida-
de. Na travesia do Atlantico e logo na do Pacifico, non lle morreu ningtin. Imaxinen
0 que tivo que ser esa travesia do Atlantico con vinte ¢ dous orfos, dos cales sete non
pasaban de tres anos de idade, confinados durante semanas nun veleiro estreito que
escoraba e onde a noitifia non se podian prender candis por medo aos incendios.

A expedicion da vacina acelerou a historia da medicina. Balmis, Zendal e os
médicos que os acompailaron non se embarcaron nesta aventura coa soa idea de
levar a vacina e salvar as elites, que ¢ o que se estaba facendo en Inglaterra. A sua
meta era moito mais ambiciosa, querian erradicar a enfermidade. Se o inglés Jenner
inventara a vacina, o que inventaron Balmis e os demais membros da expedicion
foi a vacinacion. E iso supuxo o principio da fin da variola, enfermidade vencida
definitivamente en 1978. Pola stia contribucion nas primeiras campaifias masivas de
vacinacion, Isabel Zendal foi recofiecida pola OMS como a primeira enfermeira en
misién internacional da historia.

Aqueles médicos eran bos cofiecedores da tecnoloxia da época, 4 parte de audaces
e idealistas. Mentres os soldados ingleses impregnaban de variola unhas mantas que
lles regalaron aos indios Ottawa para aniquilalos, nos territorios de América do Sur
os membros da expedicion sentaron as bases da primeira campafia masiva de inmu-
nizacion que faria retroceder a variola en todo o continente. Crearon as Xuntas de
Vacinacion, onde reunian os poderes locais para explicarlles a importancia da vacina e
como facelo. Xa por enton, a Igrexa reconverteuse as bondades do procedemento e foi
unha aliada imprescindible. As xuntas debian velar por que os médicos e os relixiosos
ensinasen a vacinar os seus colegas, de maneira que, na aldea mais perdida, ald onde
non houbese un galeno, o misioneiro local puidese vacinar, ao nacer, a “todo fillo de
espaifiol, de indixena, de mestizo ou de negro” e consignar o acto nun libro de vacina-
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cion paralelo ao libro de bautismo. A posta en funcionamento dese mecanismo foi o
principio da fin da variola, a primeira e unica enfermidade erradicada polo home en
toda a sua historia. En 1978, deuse o ltimo caso e desde enton sé dous laboratorios,
un na USA e outro en Rusia, conservan mostras do virus. Que os nosos antepasados
fosen capaces de semellante proeza s6 pode inspirar os miles de cientificos e investi-
gadores que hoxe loitan contra as pragas do noso tempo.
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Escritor

Estaba a conversar cun autor sobre a tematica da familia na literatura, cando el cita
a teoria de que os traumas se transmiten xeneticamente. Eu non o nego porque creo
todo e, se se mira ben e se lle fai caso 4 fisica moderna, todo € posibel. Agora que me
atrevo a matizar que o mais seguro ¢ que hai unha transmision das consecuencias do
pasado a través do proceso da educacion e da socializacion. Ainda que, insistolle, non
quito que todo o que vivimos, particularmente 0 mais traumatico ou o0 que mais nos
impresiona, se transmite aos xenes. Quen son eu para negar teoria cientifica ningunha.

Din que o colesterol xa nacemos con el e que pouco e pouco no curso da vida vai
aumentando e que, cando mais mala vida nos damos ou nos dan, mais aumenta. Se a
teoria 4 que apunta este autor ten fundamento, pois asi pode ser tamén coa carga de
traumas e desgrazas que herdamos dos nosos antepasados e que nos poiien a casa dos
xenes feita unha calamidade.

Tendo en conta a nosa historia nunha ou dtias xeracions atras, coa violencia exerci-
da sobre o corpo social como foi 0 xenocidio perpetrado sobre un sector da sociedade,
as persoas de valores democraticos ou pensamento critico teriamos que concluir que
somos un corpo social amputado e traumatizado. Mais iso deixdmolo estar, pois non
ha faltar quen diga: “Xa estamos co franquismo as voltas outra vez... Franco morreu
hai moitos anos”. Morreu el, ¢, mais morreu na cama ¢ ainda ninguén desmentiu que
o deixase todo ben atado.

1 O autor (Santiago de Compostela, 1956...), ¢ Licenciado en Arte Moderna e Contemporanea pola USC.
Guionista para TV e colaborador habitual en diferentes xornais e revistas, asi como na radio. Ten publi-
cado mais de 20 libros en galego. Premios: Joan B. Cendrds International Award; Creu de Sant Jordi e
Premio Nacional de Narrativa. Premiadas as stas novelas: Caixon desastre (1983): Premio “Galicia” de
Literatura da USC; Polaroid (1986): Premio da Critica de Galicia; Tic Tac (1993): Premio da Critica Es-
paiola; Calzados Lola (1997): Premio Blanco Amor; Non volvas: filla da madrugada (2000): Premio da
Critica da Narrativa Galega; Trece badaladas (2002): Premio Nacional de Narrativa; Un sefior elegante
(2020): Premio Follas Novas do Libro Galego. En teatro publicou: Unha rosa é unha rosa (1996), ¢ en
Literatura Infantil e Xuvenil: Conta Saldada (1996) e Morgun (2003).
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Prefiro interrogarme eu sobre esa transmision via xenética ou condutual de trau-
mas a través de xeracions.

Non sempre pode un facerse ese interrogatorio. Hai uns anos eu non podia, pois
descofecia quen era o meu avo paterno. E como interrogar un fantasma?

Tiven que investigar esa ausencia ¢ 0 modo que temos os escritores de procurar co-
fiecemento € escribindo un libro. Asi o fixen en Sefe palabras. E non puiden cofiecer
ese meu avo, mais puiden desefiar unha silueta, a contorna dunha sombra.

Unha sombra moi débil a que puiden trazar, a dun acabado de nacer abandonado
no torno dun convento unha madrugada de inverno. Un vulto de carne envolto en
panos, sen nome. Sen pasado. E tamén sen futuro.

Un menifio ao que lle concederon nome a cocifieira do convento e o apelido do lu-
gar onde estaba o convento onde foi abandonado, Toro. Faustino De Toro pasou a ser
chamado o menifio que sobreviviu aos invernos e aos verans da infancia e foi pastor,
sindnimo de escravo, de casa en casa.

O arco que vai dese menifio, logo home Faustino, e mais os meus irmans e mais
eu, so ten un punto intermedio que foi meu pai. Ainda que os meus irmans e mais eu
descofieciamos esa figura, esa orixe nosa, hai un treito moi pequeno entre aquel aban-
dono, aquel desposuimento de toda esperanza e futuro, ¢ nés. Un nds que vén ser un
certo éxito profesional, e mesmo social, pois os netos, todos varéns, saimos adiante
razoabelmente ben.

Mais, como saber o que hai en nds daquel desconecido? Que hai en nés do des-
concerto nunha vida sen pasado e sen promesa de futuro? Canta desesperacion pode
haber ai? Canta inestabilidade?

E como saber o que houbo no noso pai de ansiedade, de necesidade de correr sem-
pre cara adiante desesperadamente?

Neses momentos da madrugada nos que un da voltas no leito, vénme a certeza de
que me imito moito a meu pai. De que cargo e traslado unha mensaxe de ansiedade e
unha certa desesperacion tamén eu, non sei se xeneticamente ou a través da aprendi-
zaxe invisibel que nos fixo o noso pai.
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A ESTUPIDA TENTACION DE SERMOS AUTISTAS

Beto Luaces!

Escritor

Cando Cipriano Jiménez me propuxo escribir un artigo na revista Maremagnum,
da Federacion Autismo Galicia, o primeiro que o meu maxin sentiu foi unha tremenda
sensacion de sorpresa. Por que pensaron en min?

O segundo que pensei foi preguntarme se eu sabia certamente o que significaba
o concepto “autismo”. Non demorei en me decatar de que apenas tifia unhas breves
pinceladas de preconceptos difusos que cumpria actualizar pola mifia parte.

Daquela, o mais aquelado era comezar polo principio e procurar a definicion exac-
ta dese concepto. Decontado, fun a 4 edicion dixital do dicionario da Real Academia
Galega e lin:

autismo
substantivo masculino

Psicoloxia e Psiquiatria. Trastorno psicoloxico que afasta o
individuo da realidade exterior, encerrandoo en si mesmo €
incapacitandoo total ou parcialmente para comunicarse cos demais.
Tratou as diferenzas entre autismo e esquizofrenia infantil.

De pronto, xurdiu a terceira pregunta: sufrin nalgin momento da mifia vida este
trastorno?

Dubidei a eito.
E se a resposta fose afirmativa?
A nova pregunta deixoume ben descolocado, sobre todo cando asentin.

Por sorte, entendin que, de ser asi, aquela circunstancia fora efémera, e podo ase-
gurar que a meirande parte da mifia vida fora de interaccion co resto do mundo que
me rodea, e ainda contintia asi.

1 Beto Luaces nace en Montevideo (Uruguai, 1969). Actualmente reside na cidade olivica (Vigo), onde
traballa como funcionario da Administracién de xustiza. Escritor galego de novela negra Vicus, unha
serie que desenvolve as stas tramas entre a cidade de Vigo e a serra do Suido.
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A estupida tentacion de sermos autistas

E foi ai que xurdiu unha nova cuestion: o resto das persoas sufriron unha situacioén
semellante?

Doutra volta, dubidei e...

E non tardei en pensar na mifia outra vida, a faceta de escritor. E ai a pregunta
tamén foi inevitable: as escritoras e escritores temos un comportamento autista?

De entrada, achei que si.

Por iso desconectamos (para escribir) da sociedade, da mais préoxima (a parella,
a familia, os amigos...) e, por suposto, da mais afastada (o resto do mundo). E ese
afastamento ¢ necesario para favorecer a creacion, o xurdimento dun novo mundo,
que s6 existe na nosa imaxinacion e, ao cabo, nas miradas das lectoras e dos lectores.

Nos ultimos dous anos, esa contorna autista daquelas e daqueles que nos dedica-
mos a xuntar letras e a inventar tramas literarias aumentou de maneira exponencial.
Refirome, claro est4, & pandemia. Que influencia exerceu esa terrible circunstancia
sobre o colectivo de escritoras e escritores?

Polo que eu sei, a influencia foi dispar, como non podia ser doutro xeito, e houbo
quen aproveitou o confinamento para avanzar na sua carreira literaria e houbo quen,
pola contra, sufriu un bloqueo total e non foi capaz de escribir unha soa letra.

Que me aconteceu a min?

Eu estou no primeiro grupo. Refuxiarme na escrita foi un alivio e limiteime a crear
unha nova realidade a través das mifias paxinas. E esa realidade foi prepandémica.

E agora que estamos a piques de superar a pandemia, xorde en min unha nova
cuestion: escribirei algun dia unha trama literaria onde os personaxes porten unha
mascara no rostro e usen xel desinfectante nas mans?

A resposta € ben clara: non.
Ainda que se cadra... nun futuro.

E, cando estabamos a piques de regresar a normalidade que tifiamos antes da che-
gada da pandemia, a guerra regresou a vella Europa.

Como ¢ posible?

Nos medios de comunicacidn, nos tltimos anos, vendérannos a idea de que as
novas guerras, cando menos no primeiro mundo, habian de ser cibernéticas, onde os
combatentes non lixasen as suas mans de sangue.

Era mentira.

Os tanques rusos invadiron Ucraina como se fixo sempre, pisando o terreo e con-
quistando cada metro cadrado no corpo a corpo tradicional e apoiados pola aviacion,
que non deixou de lanzar bombas sobre a poboacion civil.

Un horror.

Non quero imaxinar como unha situacion dese tipo puido afectar a xente do co-
mun. Fisicamente debeu de ser un desgaste enorme.
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E a nivel mental?

De seguro que os casos que xa existian se agravaron e xurdiron outros novos.
Se eu fose un escritor ucraino..., como me afectaria estar baixo as bombas?
Non o sei.

Nin sequera quero pensalo.

Recordo que nas redes sociais se fixo viral unha foto que publicou un escritor
ucraino (por desgraza, non lembro o seu nome). Na foto que publicou, viase como o
coitado puxera os libros todos da stia biblioteca diante dunha das xanelas sen vidros
da sua casa, como se fose a stia defensa, a Unica defensa nunha trincheira que estaba
condenada ao fracaso diante das armas.

Imaxe icOnica e ben triste.

De seguro que ese escritor nunca imaxinou ter que pasar por unha situacion se-
mellante e todo quedaba reducido as lembranzas de episodios similares das stas xe-
racions anteriores.

Moi probablemente nunca imaxinou unha trama parecida para as suas novelas,
para oS seus Versos...

A realidade, unha e outra vez, supera a ficcion.

E ainda ¢ mais triste ver como existen persoas, moitas delas que recibiron unha
educacion axeitada e que se consideran intelectuais, xustifican a barbarie desta guerra
desde a comodidade do seu despacho, da stia catedra... Que pouca empatia.

Seica falan de xeopolitica, manda carallo!
Que significa xeopolitica?
Non o sei nin me importa.

En fin... volvo ao de antes ¢ as veces temos a estipida idea de sermos autistas, ainda
que sexa so por uns dias, e de permanecer alleos 4 barbarie que nos achega o mundo.

Ainda que despois queiramos volver a ese mesmo mundo e ver se mudou algo...
Como somos os seres humanos.

Manda carallo!
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EDITORIAL

En las editoriales de 2020/21 de Maremagnum comentabamos que la maxima
prioridad que nos habiamos impuesto habia sido la lucha contra la pandemia de la
Covid-19 en todas las entidades que forman parte de la Federacién Autismo Galicia.

El nimero 24 (2020) de la revista ya estaba preparado basado en los autores
ponentes del XIl Congreso Internacional de Autismo Europa de 2019, que tuvo lugar
en Niza, alrededor del (los) autismo(s). El nimero 25 (2021) editado en plena pan-
demia, invité a diferentes autoras y autores del mundo de la ciencia, el derecho, la
literatura, la comunicacion, la biologia, y la resefia por sus autores del libro Onde o
tempo non funciona, a conmemorar los: XXV Afios de Maremagnum. Conocimiento
y Cuidados del Autismo. Si bien, hablamos de la Covid-19, con la colaboracién del
profesor J. J. Gestal Otero.

No teniamos en 2021, una perspectiva y conocimiento para ofrecer una vision
mas documentada de la pandemia, tan devastadora a lo largo de estos ultimos cuatro
afios la cual tuvimos que hacerle frente con los cuidados que las personas con TEA,
y sus familias precisaban.

Cuando los acontecimientos son tan tragicos y dramaticos, no nos queda otro reme-
dio que echar mano de los filésofos, socidlogos, escritores y poetas, que nos permitan
una mejor comprension de lo acontecido y de lo que aun nos quedara por acontecer.
Nos ayudo la lectura de los libros de Javier Moro: A flor de piel, 2015, Os nenos da va-
riola de Maria Solar, 2017, La peste del Premio Nobel de Literatura 1957 Albert Camus,
1947 o Las noches de la peste, del premio Nobel de Literatura Orhan Pamud, 2006.

La experiencia del confinamiento o cuarentena, esta magistralmente expuesta
en la novela de Pamud (1952...): Las noches de la peste, (Editorial Random House,
2022), que nos hace reflexionar sobre los que sufren de la indigencia, de la pobreza,
de la vida de los pueblos, de las luchas por la supervivencia, del modo de vida de los
paises, de sus deseos y aspiraciones, del amor y la amistad, de los valores comuni-
tarios, de la solidaridad, asi como de su destino, en tiempos de una pandemia de la
peste en la isla imaginaria de Minguer.

Pamud indaga no solo en lo que supuso la peste en Minguer en 1901, con la po-
larizacidn de las luchas ciudadanas, etnias, creencias y culturas diversas, con parte
de la poblacién contraria a la cuarentena, en una inestabilidad politica y religiosa:
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un relato apasionante donde la conflictividad convive con las ansias de libertad, el
amory los actos heroicos, alrededor de una pandemia, la peste, similar a la vivida por
nosotros recientemente con la Covid-19. Las faltas de previsidn, las carencias sanita-
rias, el negacionismo, el control politico y social o la propia gestién de la pandemia
ya estaban presentes a principios del s. XX.

Edgar Morin (1921...), cumplié mas de 100 afios, es antropdlogo, sociélogo y fi-
I6sofo de la contemporaneidad, y creador del denominado “pensamiento comple-
jo”. En su libro Changeons de voie. Les Lecons du coronavirus, (Editions Flammarion,
2021), nos comenta que la irrupcidn del coronavirus, provoco una catastrofe sanita-
ria, sombriay alarmante, en medio de una crisis politica, econdmica, social y nacional
planetaria y con una relacidn entre paises e individuos. A continuacién, ahi van sus
magistrales lecciones del coronavirus y sus desafios.

Todo lo que parecia separado resultd realmente inseparable. La degradaciéon de
nuestra biosfera, la crisis de la civilizacién y la globalizacidn, comportan un nuevo
paradigma, el del dolor y el caos. Estamos condenados a reflexionar sobre nuestras
vidas, sobre nuestra relacién con el mundo y sobre el propio mundo. El poscoronavi-
rus sera un tiempo de inquietante portador de esperanza?

Las grandes epidemias parecian estar relegadas a la Edad Media, pero no fue
asi. Surgié de nuevo nuestra fragilidad y nuestra precariedad. El hombre ya no es
el maestro, ni el poseedor de la naturaleza. Cuanto mas la degrademos, mas de-
gradaremos nuestras vidas. Podemos mitigar el dolor y retardar la muerte por el
envejecimiento, pero nunca podremos eliminar los accidentes mortales. Nunca nos
desharemos de las bacterias y de los virus que se automodifican para resistir a los
remedios, antibioticos, antivirus, vacunas...

La pandemia, nos deja una serie de incertidumbres, sobre el origen de los virus,
su propagacion, su mutacion, sus tratamientos, métodos de confinamiento, cuaren-
tenas, vacunas y secuelas no solo fisicas o psiquicas, sino econdmicas, sociales, na-
cionales y politicas.

La pandemia nos puso en relacién con la muerte, que estuvo muy presente con el
sufrimiento de los seres queridos entubados, agonizantes, la imposibilidad de acom-
pafiamientos en los peores momentos nos hizo saber de cuantas cosas superfluas
teniamos a nuestro alrededor, optando por lo esencial frente a lo inutil, la calidad
por la cantidad, lo durable o efimero. Reflexionamos sobre una civilizacién que incita
permanentemente al consumo sin discriminacion, a un individualismo cada vez mas
egoista. Intelectuales, artistas, cientificos, médicos, enfermeras, la sociedad en gene-
ral demandd nuevas politicas de cara a reformar y transformar la sociedad.

El confinamiento, supuso un espejo de las desigualdades sociales. No todo el mun-
do tenia residencias secundarias, para escapar de las ciudades, ni los apoyos estaban
disponibles para las personas que vivian solas. Por otra parte, qué necesarios eran los
repartidores de viveres, mantenimiento, mas que cualquier campedn olimpico.
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Fuimos conscientes a lo largo de la pandemia de la diversidad del mundo. Paises
menos desarrollados le hicieron frente al virus de forma mas eficaz que los desarro-
Ilados. La ciencia estuvo condicionada por la hiperespecializacion, que permite el
compartimento de saber especializados en detrimento de una medicina sistémica.
La supremacia de los especialistas sobre los generalistas y perjudicial el estableci-
miento de una sintesis. La medicina occidental rechazd terapias asiaticas y africanas
como fue el caso de la Artemisia, empleada con éxito contra el paludismo y utilizada
en Madagascar contra el virus. La OMS, reconoceria la utilidad de experimentar con
esta planta sobre la Covid-19.

Separar en compartimentos el saber, en lugar de reagrupalos, nos revela lo en-
deble del conocimiento que nos fue inculcado, y nos permite comprender lo impor-
tante que es aprender la complejidad de las cosas. Las dificultades y carencias de
conocimiento y pensamiento a lo largo de la crisis nos confirman, que nos hace falta
una forma de conocimiento y de pensamiento capaz de darles respuesta a los desa-
fios de las complejidades y a los desafios de las incertidumbres.

La pandemia puso en evidencia nuestra dependencia total en productos farma-
céuticos, material sanitario, mdscaras o blusas médicas. Por otra parte, demostro la
necesidad e importancia de las pequefias granjas agropecuarias y sostenibles po-
niendo en contradiccién la soberania de los paises frente a la globalizacion.

Los ecologistas, los cientificos y los epidemidlogos, indicaron que la desregulacion
de los ecosistemas, la biodiversidad, la circulacién de los hombres, las poluciones
rurales y urbanas favorecieron la emergencia del virus, asi como su propagacion.
No hay la menor duda que la globalizacidn tiene un efecto sobre las epidemias y
favorece la dispersion del virus. Cuando se mira la evolucidn de las pandemias en el
pasado, hay ejemplos notorios, donde se observa que las epidemias siguen las vias
de conexidn y desplazamiento de los ciudadanos. ¢Esta el aumento de la irrupcidn
virica en consonancia ligado a la agricultura industrial masiva, principalmente la in-
dustrializacion de la produccion animal? ¢La deforestacidn provoca la aparicion de
enfermedades? Evidentemente, la frecuencia de las epidemias puede aumentar,
sino se frenan las campo fabricas, sobre todo en los paises pobres.

La globalizacidn, fundamentalmente tecnoecondmica, cred una interdependen-
cia general sin ninguna solidaridad. En la medida en que la crisis se globalizé, la in-
terdependencia sacudid las naciones y los pueblos, provocando una dependencia
econdmica y moral hasta ahora desconocida. La globalizacién tiene que ser regulada
y controlada por una alterglobalizacidon y combinarse con una desglobalizacion en
materia sanitaria y alimentaria.

La crisis planetaria nacida del coronavirus pone de relieve la comunidad en el
destino de todos los seres humanos, en enlace inseparable con el destino bioecolo-
gico del planeta Tierra. Y pone simultdneamente en intensidad la crisis humanitaria,
que no se constituye en humanidad. La consciencia de la comunidad de los humanos
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tendria que regenerarla y darle a su universalismo un caracter concreto: cada uno
podra hasta ahora abstracto un caracter concreto; cada uno podra entonces resentir
su integracién en una aventura de la humanidad. Y si esa consciencia se propaga en
el mundoy se vuelve una fuerza histdrica, el humanismo podrd entonces suscitar una
politica de humanidad.

Los desafios después del coronavirus nos indican que la crisis sanitaria, siempre
va acompafada de una crisis politica y econdmica, nada facil de medir en su profun-
didad ni en su duracidn; la crisis alimentaria mundial prevista y la crisis social a través
del aumento de los parados y trabajadores en precariedad. El desafio existencial,
provocado por el confinamiento, supuso una liberacién interior con relacion al tiem-
po cronometrado, la rutina de los traslados del dia a dia de los trabajadores en los
diferentes transportes, los horarios sobrecargados de las profesiones liberales. Nues-
tra existencia regulada por un tiempo acelerado, pasoé a ser de nuevo ralentizada.

Una vez pasada la crisis, reemprenderemos la vida estresada, guardando eso si
el gusto por la lentitud, el traslado a pie, tener tiempo para casi todo y fundamental-
mente subordinar el principal, nuestro propio decaimiento y nuestro enlace afectuo-
so con los demds. ¢ Conservaremos las nuevas solidaridades? ¢ Prolongaremos y se
intensificard el suefio de la solidaridad provocada durante el primer confinamiento,
no solo con los sanitarios, sino con las Ultimas amistades?

Pudimos a lo largo del confinamiento comunicarnos mejor con nuestros vecinos, e
incluso con los que estaban lejos y creamos amistades impensables con los que vivian a
nuestro lado. Pudimos disfrutar de placeres hasta entonces abandonados o sustituidos
por otras cosas superfluas, como fue el caso de leer una novela que teniamos escon-
dida, ver una pelicula que nunca teniamos tiempo de disfrutarla, escuchar musica o
simplemente conversar con el vecino de mil y una cosas bien interesantes y agradables.

Otros desafios que nos esperan son evidentemente politicos, de separar lo que es
fundamental y necesario de lo superfluo y fruto de un consumismo frenético, preser-
var nuestras libertades comunitarias, apostar por un desarrollo ecoldgico sostenible,
el desafio de las incertidumbres, la de una gran recesién a vuelta de la esquina, la
regresion intelectual, moral, democratica y belicista.

Salud, pandemias, vacunas y Autismo, he ahi el titulo de esta entrega num. 26,
2022 de la revista Maremagnum. Son muchas las preocupaciones por el futuro de los
colegios educativos, los centros de dia y residenciales, los servicios de diagndstico y
Atencion Temprana, el ocio y tiempo libre, la cultura, el deporte... para personas con
TEA, que nos obligan a un analisis profundo sobre lo que tenemos que conservar y
también cambiar.

Estamos obligados a sacar ensefianzas, desafios y propuestas, después de unos
afios preocupantes sobre nuestras redes de centros y servicios para el Autismo, que
con entrega y sacrifico, pudieron hacerle frente a una pandemia desbocada.
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Sin embargo, los centros residenciales para personas adultas y mayores con Au-
tismo, son nuestros servicios mas vulnerables, y que precisan de una reflexion, de-
bate y propuestas mas urgentes, en funcion de las noticias normativas en curso de la
Xunta de Galicia, de cara a el reglamento futuro de los centros residenciales (tipolo-
giay capacidad de los mismos), ratio cuidadoras por nimero de personas atendidas y
formacién de estas. ¢ Es viable una desinstitucionalizacion, y como habria que hacerla
de las residencias? ¢ Como potenciar los cuidados, a través del cada vez mas impor-
tante papel de las cuidadoras y cuidadores?

Para este nimero 26 (2022) Maremagnum tenia el deber de invitar, a las autoras
y autores que desde diferente responsabilidad politica y/o sanitaria, asi como de
atencion directa en los centros residenciales para personas con TEA, nos ofrecieran
su analisis, visidn y experiencia sobre: la salud, pandemias, vacunas y Autismo.

Julio Garcia Comesafia, encabeza los articulos para dar cuenta: “De los retos con-
templados por la salud, en la medida en que resulto evidente el trabajo por mejorar
y fortalecer la sanidad publica fue continuo, sin cesar, como asi debe ser. Las listas
de espera, los tiempos de repuesta, la adaptacion a las nuevas tecnologias, a las
nuevas titulaciones, a las nuevas herramientas, a los nuevos tratamientos, he ahi los
retos que nos imponen una permanente actualizacién. Y todo, con una méaxima: la
prevenciény el cuidado”.

Anton Acevedo Prado, nos traslada a todas las lectoras y lectores de la revista: “el
ingente trabajo que el amplio universo sociosanitario, y en especial el mundo de la
discapacidad y de las personas con trastorno del espectro del Autismo (TEA), tuvie-
ron que llevar a cabo, con el apoyo y el aliento de las autoridades sanitarias y de la
Conselleria de Politica Social, para enfrentarse a una pandemia que deseamos pronto
pase ya a estudiarse en los libros de historia”.

Ana Concheiro Guisan, nos comenta: “La Covid-19 impactd en la gestidn de los
servicios asistenciales, incluida la Pediatria. Los profesionales trataron de conciliar
seguridad y humanidad en la atencion dispensada. Los nifios resultaron mas afecta-
dos por el virus, y sufrieron los efectos de la pandemia, especialmente en la esfera
psicoafectiva, con la limitada accesibilidad al sistema sanitario, de los colectivos mas
vulnerables como a los pacientes con TEA”.

Miguel Angel Vazquez Vazquez, hace referencia a un informe mundial sobre lo
edadismo (discriminacion por la edad), publicado por la OMS, 2022: “Espafia sufre
una situacion tragica, no documentada, de la que conocemos datos. El edadismo es
un defecto negativo de nuestra cultura. Lesiona derechos y mortalidad en las personas
vulnerables. Concluimos, con la mortalidad en residencias y analisis causales, al lado
de la informacion oficial y con propuestas de mejora para una sociedad de futuro”.

Maria Luisa Fraga Sampedro y colaboradoras cuentan como: “El Equipo Multi-
disciplinar de la Central de Coordinacién Covid de Ferrol, se responsabilizé desde el
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inicio de la pandemia por cubrir las necesidades sanitarias y realizar un seguimiento
de personas vulnerables y profesionales con la finalidad de prever su propagacién,
implicando la diferentes servicios, centros y direcciones o asociaciones de personas
con discapacidad”.

Cipriano Jiménez y colaboradoras, relata la recogida de datos en un Cuaderno de
Bitdcora en la residencia Castro Navds: “la situacion de la pandemia de la Covid-19 a
lo largo de 2020/21 y 22. Una situacién que la persona responsable de la residencia
califico —si somos capaces—. La vida diaria, las relaciones personales, o los proyec-
tos en marcha, se vieron alterados ante una pandemia que a nuestro alrededor iba
acabando con millares de personas. Miedo y angustia fueron las reacciones que se
intercalaron inexorablemente”.

Javier Moro (Madrid, 1955... ), Suso de Toro (Santiago de Compostela, 1956... ) y
Beto Luaces (Uruguay, 1969... ), son los escritores invitados, para el area cultural de
la revista.

La ilustracion de la portada es un dibujo de Xulio Maside (Vigo, 1933-Santiago de
Compostela, 2022), que su familia nos permite reproducir en Maremagnum, 2022.

Vaya nuestro agradecimiento a todas las autoras y autores, que con sus aporta-
ciones nos permiten saber y comprender lo que significd hasta el presente el impacto
de una pandemia, como tantas otras que nos cuestiona, no solo el mundo en que
vivimos, sino el mundo de mafana que no sera lo de ayer.

Cipriano Luis Jiménez Casas

Director de Maremagnum
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RETOS POR LA SALUD

Julio Garcia Comesaina*

Conselleiro de Sanidad

Resulta evidente que el trabajo por mejorar y fortalecer la sanidad publica
es continuo. No cesa, y asi debe ser. Listas de espera, tiempos de respuesta y
adaptacion a las nuevas tecnologias, a las nuevas titulaciones, a las nuevas
herramientas, a los nuevos tratamientos. Estamos en permanente actualiza-
cion. Y todo con una madxima: la prevencion y el cuidado.

Introducciéon

Durante los ultimos dos afos, la pandemia de la covid-19 centré inevitablemente

nuestra atencion, pero fuimos capaces de mantener las intervenciones o tratamien-
tos calificados de prioridad 1.

Hoy tengo que decir que una de nuestras prioridades es la salud mental. El coste

emocional de la pandemia esta siendo importante, tanto en la ciudadania como en
las personas profesionales de la sanidad.

*

El autor es licenciado en Ciencias Fisicas por la USC. Tiene la especialidad sanitaria de Radiofisica Hospi-
talaria, asi como un master en Administracion Sanitaria por la Escuela Nacional de Sanidad. Formacién
en los programas de Direccion Sanitaria (Escuela de Directivos Sanitarios de Galicia, Fegas) y Liderazgo
y Gestion Estratégica (Instituto de Empresa). Titulo de jefe del Servicio de Proteccién Radioldgica, otor-
gado por el Consejo de Seguridad Nuclear. Profesor de cursos organizados por la Fundacién Publica Es-
cuela Gallega de Administracidn Sanitaria. En el ambito de la investigacidn y de la innovacidn, participd
en proyectos europeos y de compra publica de tecnologia innovadora. Innovasaude y H2050. Como
especialista sanitario de Radiofisica Hospitalaria, desarrollé su actividad asistencial en los hospitales
Povisa y Meixoeiro de Vigo y en el Vall d’Hebron de Barcelona, entre los afios 1993 y 2005. En el ambito
de la gestion, fue director de centro y director operativo en el Complejo Hospitalario Universitario de
Vigo (2005-2011). Fue subdirector general de Ordenacion Asistencial e Innovacién Organizativa de la
Direccion General de Asistencia Sanitaria del Servicio Gallego de Salud y coordinador de la Estrategia
gallega contra el cancer. Fue director de Procesos Asistenciales de la estructura organizativa del Area
de Gestion Integrada de Vigo. Desde julio de 2019 y hasta su toma de posesion como conselleiro de
Sanidad, fue gerente del Area de Gestién Integrada de Vigo, después de serlo de la de Ourense, Verin y
O Barco de Valdeorras.
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La puesta en marcha del Plan de salud mental 2020-2024 es la muestra de como
se da respuesta a esta preocupacion que el Gobierno gallego muestra por la salud
mental. Hay que invertir prioritariamente en el valor mas seguro para atender a la
salud mental: las personas. Y ya comenzamos. Ochenta y tres millones de euros que
nos permiten, entre otras acciones, la contratacién de profesionales de la psicologia
clinica, de la enfermeria especialista en salud mental, de la psiquiatria, del trabajo
social, de la terapia ocupacional y otro personal técnico altamente capacitado para
proporcionar los cuidados especificos que las personas necesitan.

Tomando como referencia el Plan de accion sobre salud mental 2013-2020 de la
OMS, el Plan de salud mental de Galicia poscovid-19 prevé el desarrollo de actua-
ciones dirigidas a incrementar la autonomia de los pacientes, con el fin de garanti-
zar que sean acordes a sus derechos y necesidades y de promover la normalizacién
social y la desestigmatizacién de las personas que presentan un trastorno mental.

La puesta en marcha de este ambicioso plan ya permitié la creacion de nuevos
recursos para la atencién a la salud mental de la infancia —con la creacién de nuevas
unidades de salud mental y hospitales de dia de salud mental infantil— y de la po-
blacidon adulta —con la creacion de nuevas unidades de salud mental en Oleiros, Tui,
Ponteareas y Ordes; con el incremento de plazas para personas con trastorno mental
severo en centros de rehabilitacion psicosocial y laboral y con el refuerzo de los equi-
pos de atencidon domiciliaria a pacientes con trastorno mental severo—.

Estamos ante la configuracién de un nuevo paradigma en la atencion de las per-
sonas con trastorno mental, asentado en el empoderamiento del paciente y de su
entorno y haciendo a ambos participes de su evolucion.

Romper con los estigmas

Tenemos que romper con los estigmas que lamentablemente acompafiaron, y
acompafian, a las personas que padecen algun tipo de trastorno mental.

La salud mental es algo mas que la ausencia de trastornos mentales. La salud
mental es un estado completo de bienestar fisico, mental y social, en el que las perso-
nas pueden conseguir sus objetivos y son capaces de hacer frente al estrés de la vida,
de trabajar de manera fructifera y de contribuir con su comunidad. La salud mental
es una materia de interés para todos, y no solo para aquellos afectados por un tras-
torno mental. Vivimos en sociedad y el propio entorno es un elemento esencial para
conseguir, o para recuperar, el bienestar.

Nuestro deber como Administracion no es solo ofrecer tratamiento, también de-
bemos trabajar en la prevencién y en el cuidado de nuestra salud y, por supuesto, en
el de la salud mental. En este sentido, quiero destacar el papel de nuestra Direccidn
General de Asistencia Sanitaria.

Existen, por supuesto, factores de personalidad y psicoldgicos, condicionantes
bioldgicos y genéticos, que hacen que unas personas sean mas vulnerables que otras
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a padecer un trastorno mental. Pero lo mds importante es que existen estrategias
e intervenciones intersectoriales eficaces y rentables de promocién, proteccion y
restablecimiento de la salud mental.

El plan de salud mental de Galicia persigue ser un punto de inflexion en la mejora
de las personas con trastorno mental severo e incidir en su autonomia y en su em-
poderamiento.

Para el desarrollo del Plan de salud mental de Galicia se contd con la participacion
de personas usuarias y profesionales de la red de entidades que colaboran con el
Servicio Gallego de Salud y con la Conselleria de Sanidad en la atencidn al trastorno
mental severo. El trabajo llevado a cabo en los diferentes centros y programas permi-
te que las personas con problemas de salud mental se mantengan en la comunidad
y que se preste apoyo a su autonomia.

Este proyecto representa un avance en la aproximacion que hacemos a la enfer-
medad mental y les da voz en primera persona a los afectados por estos trastornos y
también a las personas profesionales de atencidn directa.

Conviene destacar la resiliencia y la buena adaptacién de la mayor parte de la
ciudadania a situaciones tan adversas como las que experimentamos en el contexto
de la pandemia. En base a encuestas realizadas durante el confinamiento, se estable-
cieron recomendaciones de cara a mejorar el bienestar emocional. Sin embargo, la
pandemia trajo consigo un incremento de los trastornos mentales y de la demanda
asistencial, especialmente en la gente joven, un problema que estamos gestionando
através de la puesta en marcha de estos nuevos dispositivos, protocolos y programas,
con la ayuda de los profesionales sanitarios y en colaboracién con el tercer sector.

Una politica de salud, para ser efectiva y solidaria con las personas ancianas, debe
impulsar la integracion de los servicios sociales y sanitarios ofrecidos a los diferentes
colectivos en situacion de vulnerabilidad. En el contexto de la pandemia provocada
por la covid-19, debemos priorizar la atencidon a aquellos centros residenciales don-
de viven personas con discapacidad, dependientes o especialmente vulnerables por
razon de edad. Para lograrlo, estamos incrementando los recursos destinados a estos
programas sociosanitarios de atencion especifica, telematica y presencial en estos
centros y a crear nuevas unidades de psicogeriatria para contar con un dispositivo de
este tipo en todas las 4reas sanitarias.

Atencion a la infancia y a la adolescencia

Los nifios y los adolescentes son el colectivo en el que observamos, tras la pan-
demia, una mayor tendencia a presentar patologias mentales, con un incremento
en las tentativas y conductas suicidas y en los trastornos de la conducta alimentaria.
Por ello, estamos trabajando en actualizar el protocolo preexistente entre sanidad y
educacidn para prevenir esta conducta y, tal y como deciamos, reforzando los progra-
mas y dispositivos en salud mental infantojuvenil a través de las nuevas USM, de los
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hospitales de dia y de una nueva unidad de hospitalizacidn para el drea sur. También
desarrollamos el programa Vida, dirigido a constituir gatekeepers dentro de los pro-
fesionales de atencion a los menores del sistema de proteccion.

Nuestro objetivo es proporcionar herramientas para que todas las personas con
trastorno mental puedan desarrollar su proyecto vital con el menor impacto posible
de la enfermedad. La normalizacion y la convivencia en la comunidad son hitos que
pretendemos conseguir a lo largo del desarrollo de este proyecto. Por ello, este Go-
bierno apuesta de manera clara por la gestion y por el incremento de plazas en pisos
tutelados, centros de dia especificos y unidades residenciales.

En este contexto, una de las lineas de actuacion es el apoyo a la empleabilidad de
las personas con discapacidad secundaria de trastorno mental severo, y para conse-
guir esto se estdn realizando las siguientes acciones:

e El establecimiento de canales de coordinacion con los departamentos con com-
petencias en empleo e industria.

¢ El fomento de programas de insercién y programas dirigidos a las personas con
trastorno mental grave.

e Elincremento de un 10 % del numero de personas con discapacidad asociada a
un TMG en situacién de empleo activo.

Todo ello con el objetivo de incrementar al final del periodo, el porcentaje de
personas con trastorno mental grave con un empleo.

Galicia, una referencia

Galicia es un territorio de referencia para el tratamiento de las personas con pro-
blemas de adicciones, y queremos que asi siga siendo. Contamos con una red exten-
sa constituida por mds de 30 centros de diferentes modalidades asistenciales. Sin
embargo, tenemos delante el reto de actualizar los programas para acomodarlos a
las nuevas necesidades de la poblacidn y a los nuevos perfiles de consumo. Por este
motivo, estamos desarrollando un itinerario formativo y trabajando en la definicion
del que serd el nuevo Plan de atencidn a los trastornos adictivos en Galicia para el
periodo 2023-2026.

También apoyamos los procesos de incorporacion social para estas personas a
través de diferentes ONGS para el desarrollo de programas de atencion juridico-so-
cial y de inclusion para exreclusos.

La perspectiva de género de la atencién

Introducir la perspectiva de género en la atencidn es un principio transversal en
toda la planificacion. Actualmente, estamos llevando a cabo un andlisis de la aten-
cion a personas con trastorno mental grave hospitalizadas para definir un plan de
calidad en este sentido. En 2019, hicimos un estudio similar en la red de atencion a
las drogodependencias cuyas conclusiones incorporaremos en el préximo plan.

88



Julio Garcia Comesaiia

Farmacologia

Contamos con excelentes profesionales que estan abordando nuevos proyectos
en los que cabe el trabajo realizado entre la Fundacién de Medicina Gendmica y las
gerencias de Santiago y Vigo, a través de los servicios de Psiquiatria y Farmacia Hos-
pitalaria, con el fin de avanzar en medicina personalizada en psiquiatria, adecuando
las dosis y los farmacos al perfil farmacogendmico de los enfermos, lo que evitara
efectos adversos e incrementara la eficiencia de la prescripcion.

Por otra parte, Galicia es pionera en el seguimiento de los enfermos con trata-
miento antipsicdtico por los servicios de Farmacia y en el programa de dispensacién
de substitutivos opiaceos.
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LA COVID-19
IMPACTO, MEDIDAS ADOPTADAS, APRENDIZAJES Y REFLEXIONES

Anton Acevedo Prado!

Director general de Mayores y Atencion Sociosanitaria

Quiero trasladar mi sincero agradecimiento a la Junta Directiva de la Fe-
deracion Autismo Galicia por la oportunidad que me concedio de participar en
esta nueva edicion de la revista Maremagnum y de trasladar a todos sus lecto-
res y lectoras unos simples retazos del ingente trabajo que el amplio universo
sociosanitario, y en especial el mundo de la discapacidad y de las personas con
autismo (TEA), tuvieron que llevar a cabo, con el apoyo y con el aliento de las au-
toridades sanitarias y de la Conselleria de Politica Social, para enfrentarse a una
pandemia que deseamos que pase pronto a estudiarse en los libros de historia.

RESUMEN

Introducciéon

De acuerdo con esta realidad, mis primeras palabras tienen que ser necesaria-
mente de recuerdo a quien perdié la vida a consecuencia de la covid-19, a sus fami-
lias y amigos, asi como también a todos los usuarios y usuarias de nuestros centros
residenciales y de atencién diurna, a sus allegados y a los trabajadores y trabajadoras
que durante mds de dos afios nos dieron a todos una leccidn de vida por la entereza,
la generosidad y el esfuerzo con los que cumplieron los protocolos y las recomenda-
ciones. A todos ellos y a todas ellas Galicia les estara eternamente agradecida.

Con la perspectiva mas serena que nos proporciona el paso del tiempo, a nadie se
le escapa que una de las primeras y mas nefastas manifestaciones de la irrupcién del

1 Elautor es licenciado en Medicina y Cirugia por la USC. Especialista en Medicina Preventiva y Salud Pu-
blica. Master en Salud Publica por la Escuela Nacional de Sanidad-Instituto Carlos Ill. Programa de For-
macion en Gestion Sanitaria. Escuela Gallega de Directivos-Fegas (2010-2012). Programa de Excelencia
en Gestidn Sanitaria-Esade Business School (2014-2015). Ocupé distintos puestos de gestion sanitaria
en el Sergas: director de Procesos de Soporte en el area sanitaria de Ferrol, gerente ejecutivo del 4drea
sanitaria de Monforte, director de Procesos de Soporte del drea sanitaria de A Corufia y Cee. Fue direc-
tor general desde 2020 en la Conselleria de Politica Social de la Xunta de Galicia.
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SARS-CoV-2 en marzo de 2020 en nuestro planeta fue la alta mortalidad observada
en el ambito global en las residencias socioanitarias.

Sin perjuicio de la l6gica repercusion social que ello implicaba, es necesario recor-
dar que existian objetivas y muy diversas razones que desgraciadamente conducian
a esa tragica consecuencia de forma casi inexorable: la fragilidad de las personas
usuarias de estos establecimientos, las caracteristicas arquitecténicas de los centros,
la ausencia de pruebas diagndsticas masivas, las dudas iniciales sobre la propia trans-
mision del virus, la capacidad de contagiar de las personas asintomaticas...

Sin embargo, conviene poner de manifiesto también que, a pesar del desconoci-
miento casi total de una nueva enfermedad que nos estaba comenzando a azotary
en un escenario tan desfavorable, todos los actores implicados en la atencién socio-
sanitaria en el dmbito de la discapacidad tomamos muchas decisiones, se hicieron
muchas cosas en muy poco tiempo y todo ese trabajo permitié alcanzar unos resul-
tados que solo el tiempo sabra poner en valor.

Impacto de la covid-19 en los centros sociosanitarios de Galicia

De acuerdo con los resultados y con las conclusiones del informe de la Universi-
dad de Santiago de Compostela denominado “Impacto de la covid-19 en los centros
sociosanitarios de Galicia”, surge este estudio elaborado por el area de Medicina
Preventiva y Salud Publica de la USC y presentado recientemente en el Parlamento
de Galicia.

En Ultima instancia, este estudio acredita cientificamente lo que los indicadores
estadisticos ya nos adelantaban durante meses: en el contexto nacional, el impacto
de la pandemia en los centros sociosanitarios gallegos fue el menor de las comuni-
dades auténomas peninsulares y el segundo menor de todas las comunidades auto-
nomas espafolas, solamente tras las Islas Canarias.

La pregunta fundamental en este punto es: écdmo hemos sido capaces, entre
todos, de lograr este desempefio? Vamos a intentar explicarlo sintéticamente.

Una de las primeras indicaciones realizadas por el Ministerio de Sanidad y el Ins-
tituto de Salud Carlos Il (Centro Nacional de Epidemiologia) al inicio de la pandemia
fue la necesidad de que las comunidades auténomas contasen con un sistema de
monitorizacién de los centros, con un sistema de alerta temprana y que cada resi-
dencia contase con un plan de contingencia.

En este sentido, y desde la dptica interna de la Conselleria de Politica Social, con-
viene sefialar que desde el primer momento de la pandemia el Servicio de Recursos
Especializados para la Discapacidad y el Servicio de Recursos Comunes y de Atencién
al Alzhéimer de la Subdireccién General de Recursos Residenciales y de Atencion
Diurna (Direccion General de Mayores y de Personas con Discapacidad) adaptaron
sus estructuras internas y se pusieron a la plena disposicién de todos los centros re-
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sidenciales de la comunidad auténoma para canalizar toda la informacién relevante
que bidireccionalmente era necesario solicitar y proporcionar a todas y cada una de
las residencias de Galicia.

Asimismo, y en un muy breve periodo de tiempo, las aplicaciones ya previamente
existentes y disponibles para los centros sociosanitarios de la Conselleria de Politica
Social (Registro Unico de Entidades Prestadoras de Servicios Sociales) y de la Con-
selleria de Sanidad (Rexel — Recepcidn Electrénica del Sistema Unico de Registro)
fueron adaptadas para crear una herramienta inmediata de control y monitorizacion
de datos individuales de la covid-19, con el fin de poder dar una respuesta urgente a
cualquier incidente y a cualquier variacidn de casos que se detectasen.

Plan de contingencia en los centros residenciales

Pocas semanas mas tarde, se aprobaria la primera version del protocolo conjunto
de la Conselleria de Sanidad y de la Conselleria de Politica Social para el manejo de
la crisis sanitaria provocada por el virus SARS-CoV-2 (covid-19) en las residencias de
mayores y en otros centros sociosanitarios. Ya desde la desescalada gestionada en
primavera del afio 2020, en este documento se establecid que cada centro residen-
cial dispondria de un plan de contingencia adaptado a sus caracteristicas y dirigido
a la prevencidn y a la respuesta ante la eventual aparicion de casos y brotes de la
infeccion ocasionada por el SARS-CoV-2.

Este plan, elaborado y ejecutado en tiempo récord por todos los centros de aten-
cion a personas con discapacidad de Galicia, incluia entre otras muchas materias las
siguientes:

e Un analisis detallado de las infraestructuras del centro (nimero de plantas,
numero de habitaciones, sistemas de acceso). A partir de este analisis, el plan
especificara cdmo se va a desarrollar la agrupacion de las personas residentes
segln la siguiente clasificacion:

a) Residentes sin sintomas y sin contacto estrecho con un caso posible o
confirmado de covid-19.

b) Residentes sin sintomas, pero en aislamiento preventivo a causa de un
contacto estrecho con un caso posible o confirmado de covid-19.

c) Residentes con sintomas compatibles con la covid-19.

d) Residentes con casos confirmados de covid-19.

e Un andlisis detallado de las caracteristicas de las personas residentes.

e Los recursos humanos disponibles (personal sanitario, no sanitario y otro per-
sonal).

e Un plan de continuidad de la actividad ante posibles bajas del personal a con-
secuencia de la epidemia.
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e Una persona responsable del material, una relacién detallada de los equipos
de proteccion individual disponibles y una estimacion de las necesidades en un
escenario de aumento acusado del nimero de casos, garantizando la provision
de jabon, papel y solucidn desinfectantes, asi como de los productos necesarios
para la limpieza de la residencia o centro.

e La formacién del personal de la residencia en higiene de manos y respiratoria,
en el uso de equipos de proteccion individual, en la definicién de casos de co-
vid-19, en la deteccidn de casos, en la localizacion de los residentes segundo
grupo, en los planes de traslado y donde encontrar materiales y documentos.

e La creacién de un comité de coordinacién de la epidemia del SARS-CoV-2 en la
residencia, detallando sus responsabilidades y funciones.

Emergencia sanitaria

El primer paso estaba ya dado, pero desde una éptica mas general debemos aho-
ra recordar y poner en valor que en Galicia, afortunadamente, y gracias a la anticipa-
ciony a la agilidad en la adopcién de medidas efectivas —singularmente, el acuerdo
del Consello da Xunta por el que se declard la situacidon de emergencia sanitaria—,
en ningun momento se llegd a desbordar la atencion hospitalaria.

Gracias a esa anticipacion, fue posible garantizar en todo momento la atencién
sanitaria —en los hospitales, en las residencias integradas o en las residencias inter-
venidas— de aquellos pacientes infectados en el contexto de un brote aparecido en
una residencia sociosanitaria. El elevado numero de trabajadores sanitarios publicos
puestos a disposicion de las necesidades generadas en las primeras residencias in-
tervenidas en la comunidad dan buena prueba de ello.

Para reforzar y completar estos esfuerzos iniciales, tras la constitucién del nuevo
Gobierno de Galicia, se cred en la Conselleria de Politica Social una nueva Direc-
cion General de Atencion Integral Sociosanitaria, para la cual tuve la honra de ser
nombrado y entre cuyas multiples funciones (impulsar iniciativas de humanizacion y
seguridad asistencial en los centros, fomentar y planificar actividades de formacion
continuada, promocionar la seguridad y la calidad y su mejora...) se encontraba la
de dirigir y coordinar los recursos y dispositivos habilitados para hacer frente a la
pandemia en el ambito sociosanitario.

En este sentido, una de las vias utilizadas por la Xunta de Galicia para el abordaje
de los brotes en las residencias sociosanitarias fue la de su intervencion publica. La
Conselleria de Politica Social, conjuntamente con la Conselleria de Sanidad, definio
un modelo de residencia intervenida con una supervisidén continua durante el perio-
do que durara la intervencion.

En funcidon de la situacion de la residencia, la intervencidn en esta podria con-
sistir en:
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e Asumir el control de la asistencia sanitaria por el Servicio Gallego de Salud de los
residentes con el personal sanitario y con el gerocultor propio de la residencia.

e Designar un empleado publico para dirigir y coordinar la actividad asistencial
de estos centros.

Trasladar los residentes a otro recurso residencial, con independencia de su
caracter publico o privado, independientemente del traslado del paciente al
hospital de referencia si su situacion clinica presenta criterios de ingreso.

e Supervisar y asesorar en las actuaciones que realiza el personal sanitario y no
sanitario de la residencia.

¢ Disponer de los recursos materiales y humanos del centro residencial interve-
nido, asi como de los recursos vinculados con la actividad sanitaria asistencial
que se les presta de forma habitual a los residentes.

e Apoyar puntualmente la residencia con personal del Sergas y de la Conselleria
de Politica Social, de ser necesario.

La Xunta de Galicia llegd a intervenir administrativa y sanitariamente durante
la pandemia un total de 14 centros sociosanitarios, pero en ninguna residencia de
atencion a personas con discapacidad fue necesaria la aplicacion de esta medida,
lo cual dice mucho del extraordinario trabajo realizado por el conjunto del sector
durante estos dos afios.

Sin perjuicio de ello, muchos otros centros recibieron un apoyo directo y de ase-
soramiento in situ mediante el desplazamiento de técnicos de la Conselleria de Po-
litica Social y de la Conselleria de Sanidad, que prestaron un apoyo fundamental
en la garantia de la continuidad asistencial de estas residencias, al asumir todas las
potestades derivadas de esta figura juridica y garantizar en todo momento la aplica-
cion de los protocolos vigentes y la disponibilidad de recursos humanos y materiales
suficientes y adecuados para cada una de estas situaciones.

Centro Logistico de las Necesidades de Galicia (Clonegal)

En relacién con la dotacion de material a los centros para tratar de evitar con
caracter preventivo la aparicion de nuevos brotes y garantizar en todo momento la
disponibilidad de medios de aquellos centros en los que aparecieran casos, la Xun-
ta de Galicia cred una plataforma publica desde la que se centralizé la distribucion
con absoluta inmediatez de todos aquellos elementos que precisaran las residencias
gallegas durante la pandemia: el Centro Logistico de las Necesidades de Galicia (Clo-
negal). A través de esta plataforma, se envié todo tipo de material a las residencias:
mascaras, batas, guantes, tests de antigenos...

Los centros residenciales privados intervenidos durante la pandemia recibieron
un gran apoyo de la Xunta de Galicia mediante la contratacion extraordinaria de
personal publico encargado de reforzar al personal de las propias residencias, bajo
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la coordinacidn de los responsables de llevar a cabo la intervencidn; sin embargo,
conviene destacar que no fue la de la intervencion la Unica via utilizada.

En paralelo, durante la fase previa a la campafia de vacunacidn, fueron creadas
y dotadas residencias integradas especificamente y acondicionadas para la atencion
de las personas usuarias positivas en covid-19. Se habilitaron centros publicos para
el traslado y la atencidn monografica de residentes que resultaban contagiados y ne-
cesitaban vigilancia de sus sintomas y, de esta manera, se separaban de una manera
mas eficaz del resto de residentes y se cortaban las cadenas de contagio.

Residencias integradas

Galicia se adelantd y fue una de las comunidades autdnomas que antes habili-
taron este tipo de centros, con una participacién imprescindible en la prestacién de
servicios sanitarios y asistenciales durante toda la pandemia. La denominacién que
recibieron estos dispositivos en Galicia fue la de residencias integradas y se llegaron
a habilitar hasta cuatro centros de esta naturaleza.

En los primeros meses, se habilitaron dos centros de estas caracteristicas: uno
para la zona norte de la comunidad, en Porta do Camifio (Santiago de Compostela),
y otro para la zona sur, en Bafios de Molgas (Ourense).

A partir de la segunda onda, se habilitaron otros dos centros, con los que se re-
forzé y perfecciond la asistencia que ya se les venia prestando desde el primer mo-
mento a las residencias que sufrian un brote de covid-19: uno para la zona norte, en
el Centro Gallego de Desarrollo Integral-Cegadi (Santiago de Compostela), y otro para
la zona sur, en la residencia Bodia (Vigo).

El objetivo de estas residencias fue el de preservar a los residentes de los centros
de origen de un posible contagio y, ademas, agrupar a los casos confirmados de la
infeccion ocasionada por el SARS-CoV-2 para realizar un tratamiento continuado con
personal sanitario del Servicio Gallego de Salud y también con el personal auxiliar y
no sanitario de la Conselleria de Politica Social.

En otro orden de cosas, no quiero dejar pasar la ocasién de recordar, por su in-
menso impacto en la vida y en el dia a dia de los centros, una de las medidas mas
dificiles de aprobar, pero que todos los usuarios y profesionales supieron entender
a la perfeccién. En mayo de 2020, el Defensor del Pueblo les recordd a todos y a
todas que “la imposicidn de prohibiciones absolutas de salidas de residentes de sus
centros supone una afectacion intensa de la libertad de movimientos que, en caso
de establecerse en cualquier circunstancia y sin posibilidad alguna de modulacién,
puede resultar desproporcionada. Otro tanto puede decirse de la restriccion total de
las visitas de familiares y amigos”.

La coincidencia con este planteamiento por parte de la Xunta de Galicia fue total
y, en este sentido, tenemos que apelar a la constante evolucién sufrida por las 6r-
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denes, protocolos y recomendaciones emitidas durante los dos ultimos afios, donde
se intentd acomodar la intensidad de las restricciones al riesgo epidemioldgico real
observado en cada momento en nuestra comunidad auténoma: “Las restricciones de
contacto social causaron importantes efectos en las personas residentes y afectaron
al estado de salud fisico, psiquico y emocional, por lo que es necesario establecer
medidas para tratar de mantener el equilibrio entre la necesidad de proteger de
contagio entre la poblacion institucionalizada y la de proteger su salud mental y fisica
y la necesidad de interaccion interpersonal con sus seres queridos”.

Para ejemplificar esta cuestion, la regulacion de las salidas y de las visitas a las
residencias fue modificada en nada menos que en nueve ocasiones, lo que da buena
muestra de la ponderaciéon y de la proporcionalidad con la que el Comité Clinico nos
asesord en la toma de decisiones. Y las propias Consellerias de Sanidad y Politica
Social se ocuparon de evitar que estas importantes, pero necesarias, restricciones
pudieran causar un dafio mayor o generar efectos secundarios en los usuarios de
nuestros centros sociosanitarios y afectar a su salud fisica, psiquica y emocional.

Es dificil condensar en unas lineas todos los esfuerzos llevados a cabo por tantas
personas para evitar el contagio en el entorno de los centros residenciales. Sin em-
bargo, es alin mas dificil describir el impacto inicial que genera la deteccién de los
primeros casos positivos al detectarse un brote de covid-19. No obstante, cuando esa
barrera no se pudo contener mas —afortunadamente, con la proteccion proporcio-
nada por las vacunas ya garantizada—, alin nos quedaba por descubrir la excepcional
leccidn de resiliencia que las personas con autismo nos dieron a todos. La experiencia
de estos centros, de sus profesionales y de sus usuarios, aplicando y asumiendo con
valentia los protocolos vigentes en cada momento, se convirtié en un motivo de or-
gullo y satisfaccion para toda la Conselleria de Politica Social.

Conclusion

Tras el ingente trabajo realizado y con toda esta experiencia generada, nos debe
de quedar tiempo para hacernos una ultima pregunta. La sociedad gallega esta con-
vencida de que el esfuerzo ha valido la pena, y es asi, pero ¢aprendimos algo util de la
pandemia?, ¢ayudara lo vivido a mejorar los cuidados sociosanitarios? Sinceramen-
te, estoy convencido de que la respuesta es afirmativa.

Para ejemplificar esta respuesta, quiero ser eminentemente practico. Ya desde el
primer momento, el protocolo conjunto de la Conselleria de Sanidad y de la Conselleria
de Politica Social para el manejo de la crisis sanitaria provocada por el virus SARS-CoV-2
(covid-19) en las residencias de mayores y en otros centros sociosanitarios, en su ver-
sién del 17 de noviembre del 2020, nos sefialaba lo siguiente: “Grupos de convivencia
estable. Entornos mas pequefios y domésticos. Servicios de atencién residencial”.

Se recomienda la menor rotacién posible del personal y organizar la actividad la-
boral para dividir los equipos por zonas y grupos de residentes y reducir los contactos.
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En la medida de lo posible, en funcion de su capacidad y estructura, la residencia
se organizara en grupos de convivencia estable de 10 personas residentes, con el
personal auxiliar de geriatria asignado para este grupo y con la responsabilidad de
su atencién y cuidado.

La sectorizacion de los centros y la configuracién de burbujas de convivencia se
convirtié en una de las principales herramientas utilizadas por los técnicos, quizas la
mas relevante, para intentar evitar la propagacion de los brotes en las residencias.

Hoy en dia, existe un consenso en el ambito nacional de que es necesario tender
ala generacion de entornos mds pequefios y domésticos en los que resulte mas facil
primar sobre todo la calidad de vida y el respeto a la autonomia y a la dignidad de las
personas usuarias de un servicio residencial.

La utilizaciédn de una medida pensada para el control de una situacion pandémica
sirvid para generar una experiencia que acelerard sin duda un movimiento renova-
dor: el de la configuracién estructural de unidades convivenciales o minirresidencias.

Estas noticias dinamicas, de la mano de los modelos de atencién integral cen-
trados en la persona, permitiran la configuraciéon de auténticos hogares pensados
por y para sus usuarios, en los que el respeto a su intimidad y a su dignidad seran
la clave sobre la que se asentaran los servicios de atencién residencial del futuro.
Y las generaciones del mafiana se beneficiaran, sin duda, de los esfuerzos y de los
sacrificios de los gallegos y de las gallegas de hoy. Hagamos, entre todos, que estos
servicios sean una realidad.
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PEDIATRIA EN PANDEMIA:
TRATANDO DE CONCILIAR SEGURIDAD, HUMANIDAD
Y ATENCION AL PACIENTE VULNERABLE

Ana Concheiro Guisan*

Jefa del Servicio de Pediatria del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo

La pandemia COVID-19 ha impactado en la gestion de los servicios asis-
tenciales, incluida la Pediatria. El esfuerzo de los profesionales se ha dirigido
a tratar de conciliar seguridad y humanidad en la atencion dispensada. Los
nifios y nifias no han resultado significativamente afectados por el virus SARS
CoV-2, pero si han sufrido los efectos indirectos de la pandemia, especialmen-
te en la esfera psico-afectiva. Asi mismo han visto limitada su accesibilidad al
sistema sanitario. Estos efectos resultaron especialmente preocupantes en los
colectivos mds vulnerables como pueden ser los pacientes con Trastornos del
L__| Espectro Autista (TEA).

RESUMEN

Introducciéon

El sistema sanitario mundial ha sufrido una auténtica catarsis a raiz de la pande-
mia por el virus SARS-CoV-2, especialmente durante las primeras olas. La primera,
por su virulencia y caracter inesperado, puso en jaque a todos los sistemas dispen-
sadores de salud. El espafiol, especialmente en algunas zonas, resulté altamente
tensionado, viviendo situaciones de colapso que obligaron a soluciones de emer-
gencia para habilitar camas hospitalarias, especialmente de cuidados intensivos. Las

* La autora es Médico Pediatra especialista en Neonatologia, actualmente Jefa del Servicio de Pediatria
del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo (HUAC). Doctora en Medicina y Cirugia por la Universidad de Bar-
celona. Profesora Asociada de Pediatria de la Universidad de Santiago de Compostela. Vicepresidenta
de la Sociedad de Pediatria de Galicia y del Consello de Bioética de Galicia. Investigadora principal en
diversos proyectos competitivos y coordinadora del grupo de Enfermedades Raras y Medicina Pedia-
trica del Instituto de Investigacion Sanitaria Galicia Sur. Autora de diversas publicaciones con indice de
impacto (indice H:11). Directora de varios proyectos de Tesis Doctoral y de multiples trabajos fin de Mas-
ter y fin de Grado. Acredita mas de 400 horas lectivas en cursos y seminarios de su especialidad, espe-
cialmente en los campos de Ventilacién neonatal, Simulacién Avanzada y Reanimacién Cardio-pulmonar
pediatrica y neonatal.
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soluciones de emergencia no implicaron solamente la habilitacion de espacios para
poder atender a las victimas de la pandemia, sino también un incremento de recur-
sos materiales, como respiradores u otros sistemas de soporte vital, y equipos de
proteccion. En la organizacion de los recursos humanos fue necesario reforzar las
areas mas directamente implicadas en el cuidado de los enfermos COVID-19 como
Cuidados Intensivos, Medicina Interna, Neumologia o Geriatria. En el curso de este
proceso, profesionales de otras dreas sanitarias, se vieron forzados a reciclarse y tras-
ladar su area de actividad a estas zonas de trabajo. Este reciclaje sanitario afectd a los
médicos pediatras de algunos hospitales, durante la primera y segunda ola especial-
mente, dado que los nifios afortunadamente requirieron cuidados hospitalarios con
menor frecuencia que los adultos.

La baja tasa de afectacidn infantil, resultd sorpresiva en un primer tiempo, puesto
que los nifios y las nifias, habitualmente son los destinatarios mas directos de las
epidemias anuales por virus respiratorios, en otofio e invierno, y no resultan exen-
tos de sus complicaciones. El Virus Respiratorio Sincitial (VRS), agente causal de la
bronquiolitis, ocasiona en nuestro hospital en torno a 400 ingresos pediatricos anua-
les, si bien, afortunadamente, un nimero mucho mas reducido precisa de cuidados
intensivos y es minimo, aunque altamente impactante, el nimero de nifios que fa-
llecen. Habitualmente resultan especialmente afectados aquellos nifios y nifias mas
pequefios y/o inmunodeprimidos. Por este motivo, en un principio, se consideré a la
poblacién infantil como el principal vector de transmision de la enfermedad, lo cual
llevo al cierre de los colegios. Sin embargo, como se ha comprobado con el transcur-
so del tiempo, aunque los nifios han sido sin duda vectores de enfermedad, la trans-
mision entre y desde los jovenes, también habitualmente asintomaticos, y en todas
las franjas de edad, a medida que el virus ganaba contagiosidad y perdia virulencia,
al tiempo que se relajaban las medidas de proteccion, ha tenido un peso equivalente
en la transmisibilidad de este virus.

Al margen de su papel como potenciales vectores de la infeccidn, en un principio,
también se temid que resultasen dianas directas de la enfermedad, por su vulne-
rabilidad innata, a los nifios se les considera fragiles y es un hecho conocido que su
sistema inmunitario es mas inmaduro, especialmente durante los dos primeros afios
de vida. Sin embargo, pronto se vio que incluso aquellos nifilos mas pequefios o con
mayor compromiso de lainmunidad, como los pacientes oncoldgicos, se enfrentaban
al virus con menores consecuencias que los adultos, no digamos que las personas
de edad avanzada. Incluso en las comunidades espafiolas mas tensionadas por la
pandemia el nimero de nifilos que han precisado ingreso hospitalario, UCI o han
fallecido a causa del COVID ha sido muy reducido *2. En el area sanitaria de Vigo, en
toda la pandemia, apenas ha superado la centena los nifios que han requerido ingre-
so hospitalario y tenian una infeccion COVID-19, no siendo siempre ésta la causa del
ingreso. Menos de una decena de estos nifios han ingresado en la unidad de cuida-
dos intensivos pediatricos, la mayoria por una reaccién inflamatoria multisistémica
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conocida como SIM-PedS asociada a esta infeccion, y no por fracaso respiratorio,
todos ellos tuvieron una excelente evolucion. En las ultimas olas, en las que el virus
es mas contagioso y menos virulento, el nimero de pacientes pediatricos que ingre-
san por otros motivos, como una cirugia o un traumatismo, y que tienen a su vez una
infeccion por COVID asintomatica, se ha incrementado de manera significativa.

Impacto de la pandemia en la atencion sanitaria pediatrica

Pese al pequefio impacto, en términos de ingreso hospitalario y mortalidad que,
afortunadamente, ha supuesto la pandemia entre los nifios y las nifias, es de destacar
la enorme repercusién que ha tenido para ellos, a causa de sus efectos colaterales,
en las esferas médicas, psicoldgicas, sociales y educativas. Efectos colaterales que
han impactado de manera alin mas directa en los nifios y jévenes con determinadas
condiciones de vulnerabilidad como pueden ser, entre otros, los que presentan un
Trastorno del Espectro Autista (TEA) 3. El temor a que los nifios sufriesen una evolu-
cion adversa con esta infeccion, tardé en disiparse, especialmente alarmada estaba
la sociedad frente a la reapertura de los colegios, y no pocos padres solicitaron la
escolarizacion a domicilio por temor al virus. Sin embargo, tardamos en ser cons-
cientes, como sociedad, de estos otros efectos que sin duda han tenido un impacto
mucho mayor entre nuestros pequefos.

Comencemos por analizar los efectos médicos de la pandemia en la poblacién
infanto-juvenil, estrechamente relacionados con la reorganizacion asistencial y de
los recursos sanitarios durante la misma. Para ello, analizaremos el proceso de ges-
tién en pandemia desde la perspectiva del Servicio de Pediatria del Hospital Alvaro
Cunqueiro de Vigo.

Dos o tres semanas antes de la declaracion del estado de alarma, en el mes de fe-
brero de 2020, nuestro servicio comenzaba a elaborar las primeras versiones de sus
protocolos asistenciales adaptados a la pandemia. Protocolos que llegaron a superar
su quinta version en la unidad de Hospitalizacidn, su sexta versidon en Neonatologia
y su octava version en Urgencias pediatricas, siempre incluyendo aquella letania a
pie de pagina que repetia como un mantra “todo lo expuesto en este protocolo esta
en revision permanente y sera actualizado en cuanto se disponga de nueva eviden-
cia al respecto”. Eso era lo que faltaba desde el inicio, evidencia, sobre las rutas de
contagio, sobre las pruebas diagndsticas, sobre los tratamientos etc. Pese a redac-
tarlos rodeados de incertidumbre, desde el principio tuvimos clara nuestra intencion
de conciliar la seguridad de nuestros pacientes con las bases fundamentales de su
atencion que incluian un cuidado humanizado. Nuestros protocolos, apoyados por
las recomendaciones de las sociedades cientificas y de los organismos oficiales*®,
perseguian, ademas del diagndstico y tratamiento de la infeccion COVID en edad
pediatrica, otro objetivo, el cual tuvo un peso mayor en las fases iniciales de la pan-
demiay en la etapa prevacunal, reducir a 0 el riesgo de contagio dentro de los espa-
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cios sanitarios. Para ello se disefiaron los circuitos asistenciales diferenciados, para
pacientes con alta y baja sospecha de infeccidn en los servicios de urgencias, o las
areas de hospitalizacion para pacientes COVID, que, en nuestro caso fue un nimero
de camas habilitadas dentro de la propia planta de Pediatria, porque éramos cons-
cientes de que los nifios, aun siendo pacientes COVID-19, no podian ser atendidos
en unidades de adultos. Pensabamos del mismo modo que las pacientes obstétricas,
asintomaticas o con enfermedad leve, debian acompafiar en todo momento a sus
bebés recién nacidos, como asi acabd sucediendo. Otras medidas dirigidas al control
de la pandemia fueron las restricciones en las visitas y en el acompafiamiento de los
nifios ingresados por parte de miembros de su familia distintos a sus padres.

Dentro de la gestion sanitaria, y considerando un derecho fundamental de los
nifios y nifias el acompafiamiento por parte de sus padres y familiares durante su
hospitalizacion, Pediatria ha buscado impactar lo menos posible en este aspecto, si
bien en algunas fases hemos tenido que ser mas restrictivos de lo que nos hubiese
gustado ser. En la hospitalizacidn pedidtrica mantuvimos el acompafiamiento por,
al menos, un progenitor en todo momento, tanto para los nifios contagiados como
para aquellos con otra patologia, a los que se permitié salir a caminar por los pasillos
en un circuito con distancia de seguridad. En el caso de los nifios contagiados, aun
en el caso de que madre y padre fuesen positivos, permitiamos que uno de ellos
acompafiase al menor y le manteniamos aislado/a junto con su hijo/a facilitando su
alimentacidn, aseo y descanso en la propia habitacidon etc. para evitar el contagio
del resto de pacientes. A los padres de los nifios infectados ingresados en Cuidados
Intensivos se les facilitd zonas de aislamiento para su descanso, en los momentos
que salian de la unidad en la cual podian acompafiar de forma continua a sus hijos.
En la unidad Neonatal las practicas de cuidado realizadas directamente por madre
y/o padre, como el método canguro o contacto piel con piel, fueron Unicamente
limitadas durante el primer mes de la pandemia; la lactancia materna y el acceso de
padres a la unidad nunca fue suspendido®. Hace pocas semanas tuvimos el placer de
volver abrir la unidad a abuelos y a hermanos. Para mantener todas estas medidas
durante los primeros meses de la pandemia, y antes de sabernos protegidos por la
vacunacion, es de destacar la gran implicacion y determinacion de los profesionales
de la pediatria y de la enfermeria pediatrica.

Algunas de estas medidas, decididas en esos primeros momentos de la pande-
mia, tuvieron repercusion directa sobre la asistencia médica de nuestros nifios, pues-
to que, durante marzo y abril de 2020, se restringieron las consultas externas presen-
ciales y se dio prioridad a la teleasistencia. A partir de los meses de mayo y junio, de
ese mismo afo 2020, se produjo la reapertura progresiva de la actividad presencial
en Atencion Especializada, apoyada en medidas de prevencidn, como la ampliacién
de los espacios de espera o el distanciamiento de las horas de citacién, al margen
de los equipos de proteccion y de otras medidas de higiene. Nuestros especialistas
continuaron dispensando la asistencia habitual a sus pacientes de una manera in-
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mediata, puesto que tuvimos claro que la pandemia no podia afectar a la salud de
los nifilos con demoras en la atencion de otras patologias. Si nuestros pacientes eran
esquivados por los dardos de la COVID-19, no podiamos tolerar que el diagndstico de
una enfermedad crdnica, de un cancer o de un retraso en su desarrollo madurativo
se retrasasen por una mala gestion de nuestros recursos o por nuestros miedos. Mas
alla de la reduccidn de las consultas presenciales, durante esos dos primeros meses,
el impacto en la atencidén sanitaria especializada, si bien reducido, se prolongd mas
alla en la forma de retrasos de citaciones y reprogramaciones de las consultas sus-
pendidas. El esfuerzo del Servicio de Admisidn para evitar el caos fue inmenso, pese
a ello, cuando un tsunami sanitario de tal calibre nos inunda resulta inevitable que
el proceso de reprogramacion logre ser eficaz al 100 %. Ya en fases posteriores de la
pandemia, se produjeron retrasos y reprogramaciones ocasionados por las bajas del
personal médico a causa de la pandemia. Las plantillas de Pediatria Hospitalaria, ba-
sadas en 2 o 3 Unicos especialistas por drea de especializacion (neuropediatria, gas-
troenterologia, cardiologia etc.), ocasionan grandes dificultades para la sustitucion
de estos profesionales, escasos en numero, pero altamente especializados. Se trata
de consultas con alta demanda y demoras en el tiempo de asistencia ya en situacion
pre pandemia. De este modo, una ausencia de una semana de cualquiera de estos
profesionales se convierte en un auténtico rompecabezas para los responsables de la
organizacion del Servicio a la hora de reprogramar su actividad. Para complicar auln
mas esta situacion, en ocasiones, era el propio paciente el que debia inevitablemente
reprogramar su cita por la enfermedad, complicando la tarea. Somos conscientes de
la repercusion que tienen los cambios de cita en la organizacion familiar, mas adn
para aquellos nifios y nifias que junto con sus familias asisten a distintas consultas,
no siempre coordinadas. Esto sucede habitualmente en pacientes con problemas de
salud crénicos o con condiciones, como puede ser el TEA, que precisa de la atencion
y el seguimiento de distintos especialistas. La coordinacion de las visitas médicas no
solo debe ser entre ellas, sino que las familias deben de ajustar a las mismas su vida
laboral y el resto de actividades de sus hijos, como las terapias de apoyo extraescolar
o el colegio. Un desajuste en la programacion tiene impacto en el delicado equilibrio
que hay que establecer entre unas y otras actividades, ademds de modificar las ru-
tinas de los pacientes, sabiendo que algunos son extraordinariamente sensibles a
estos cambios. En otro orden de cosas, mencionaremos que el efecto de las bajas
médicas de los profesionales también se dejo sentir en otras areas pediatricas y en
la cobertura de las guardias médicas. Un elemento mas que ha contribuido a agravar
la fatiga pandémica del profesional sanitario ha sido el uso reiterado de las listas de
sustitucion y las horas extra de trabajo resultantes.

Telemedicina y atencién a los nifios y nifias con TEA

Un efecto positivo derivado de estos cambios organizacionales en nuestras con-
sultas especializadas fue abrir paso a la telemedicina, a la que muchos profesionales
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aun eran reticentes. Somos firmes convencidos de que la visita presencial es im-
prescindible en una fase diagndstica y en muchas otras circunstancias. Sin embargo,
se ha de ser consciente que la visita telemdtica tiene también un espacio y que, sin
duda, contribuye a reducir ciertos aspectos negativos, sobre todo los de indole so-
cial, relacionados con un exceso de presencialidad. Entre esos aspectos se incluyen
las ausencias escolares y/o las dificultades que puedan suponer para la conciliacion
de la vida familiar y laboral. Son visitas perfectamente indicadas para comprobar la
eficacia de un tratamiento iniciado, o la entrega de un resultado pendiente de facil
transmisidn y que no implique, por su gravedad o trascendencia, la necesidad de un
contacto mas personalizado. Visto desde esta perspectiva, los padres probablemente
agradezcan poder simplificar el proceso y evitar desplazarse al hospital, perder una
jornada de trabajo y ausentar al nifio de la escuela para comentar con el especialista
gue un tratamiento estd funcionando y el nifio se encuentra bien, y opten por recibir
una llamada del especialista, garantizando, eso si, su entera disponibilidad para una
visita presencial ante cualquier dato de preocupacién. Una mejor gestion del tiempo
de consulta permite reducir la demora en la asistencia a nuevos pacientes.

Otro aspecto importante es recordar que la Pediatria no trabaja de manera ais-
lada, sino que lo hace de forma interdisciplinar con otros servicios. La actividad de
estos servicios resulta fundamental en la atencién de los nifios y nifias especialmente
de aquellos con necesidades especiales. Asi sucede, sin lugar a dudas, con el Servicio
de Rehabilitacion, las unidades de Atencion Temprana y Fisioterapia, y/o el Servicio
de Psiquiatria, responsable de la atencién a la Salud Mental Infanto-Juvenil. Los nifios
y niflas con TEA también se vieron perjudicados en su atencién médica por el parén
en la actividad de estos servicios y/o las restricciones en el acceso a los mismos pro-
ducidas durante las primeras fases de la pandemia. La suspensién de actividad total,
alo que se unid el cierre de los centros del ambito privado, y de los centros escolares
hasta septiembre, aunque no tan larga en el tiempo, visto ahora con el recorrido de
dos afos de pandemia, sin duda tuvo un alto impacto, especialmente en nifios que
iniciaban sus terapias o que estaban en un momento especialmente delicado de su
desarrollo. Una maravillosa profesional de Atencién Temprana, con la que tengo el
placer de trabajar desde hace afos, me comentaba, el primer dia de reapertura de
su gabinete de terapia tras el confinamiento, que un nifio con TEA, con el que habia
conseguido grandes avances previamente, habia regresado a terapia en medio de
grandes medidas de proteccion, estamos hablando de junio de 2020. La reaccién del
nifio nada mas verla fue brindarle un afectuoso abrazo, obviamente ella se vio inca-
paz de rechazarlo, es mas su reaccién innata fue de enorme satisfaccion, al compro-
bar que todos los avances conseguidos no se habian perdido y que el esfuerzo rea-
lizado por su madre siguiendo sus directrices telefénicas lo habia reforzado. Tras la
emocidn inicial, su prudencia natural, le hizo cuestionarse si habia cometido un acto
irresponsable y fue entonces cuando se dirigié a mi para preguntarme, de manera
directa y sencilla si creia que era una barbaridad lo que habia hecho, con la que es-
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taba cayendo. La tranquilicé con fe en las mascarillas, aunque aun sin sofiar con que
las vacunas llegarian al mundo antes de acabar ese afio, y le dije que habia hecho lo
correcto y que haber hecho lo contrario seria para ese pequefio una agresion direc-
ta, casi como abofetearle. También recuerdo que comentamos que si el peaje, que
no iba a ser tal por tan breve contacto, fuese un contagio COVID para ella o para él,
muy probablemente benigno por otra parte, seria asumible. El complejo equilibrio,
entre la necesidad de proteccidn para pacientes y sanitarios, y las necesidades de
calor humano y afecto, se ha ido estableciendo poco a poco en situaciones similares
a lo largo de los meses posteriores de la pandemia. Lo que, al inicio de la misma, sin
disponer de medidas de proteccion eficaces, podria haber sido un acto inconsciente,
se convirtié en normalidad prudente en pocos meses. E incluso mucho mas adelante,
medidas que fueron prudentes al comienzo, cuando tantas cosas se desconocian o
cuando el curso de la enfermedad y el nivel de proteccion de la poblacion era otro,
se convirtieron en absurdas y limitantes, dificultando de manera innecesaria y en
ocasiones cruel el distanciamiento entre seres queridos. Como ultimo comentario,
indicar que los recursos limitados para las terapias de apoyo en el sistema publico
obligan, en ocasiones, a las familias a buscar alternativas en el dmbito privado. En
ocasiones han existido dificultades para acceder a estas terapias complementarias,
a causa de las restricciones sanitarias, el impacto de la pandemia en la economia
familiar y/o el retraso en la percepcion de ayudas econdmicas.

Fuera del marco de las consultas de atencidn especializada ambulatoria, el resto
de secciones de nuestro Servicio de Pediatria; Urgencias, Intensivos Pediatricos, Neo-
natologia, Hospital de Dia y Hospitalizacién trabajaron en todo momento con nor-
malidad, como no podia ser de otro modo. Eso si con la extrafia sensacion de estar
ubicados en un microcosmos, dentro de un hospital y unos equipos de gestion que
estaban centrados en otra guerra, cuando nosotros seguiamos con nuestras batallas
diarias, los niflos seguian naciendo y enfermando de... otras cosas, distintas al COVID.
Bien es cierto que, en los primeros meses, durante el confinamiento y en los meses
posteriores, cuando existieron amplias restricciones de movilidad, enfermaron me-
nos. Esto no sucedio con los recién nacidos de forma prematura y/o con enfermedad
congénita, puesto que sus problemas de salud poco tienen que ver con el mundo
exterior al que acaban de llegar. Esto no quiere decir que los neonatos no hayan
sufrido de forma indirecta los efectos de la pandemia, como pudo haber sido la limi-
tacioén del contacto y vinculo fisico con sus madres en caso de enfermedad grave de
las mismas, recordemos que algunas madres precisaron cuidados intensivos durante
el embarazo y/o en el puerperio. La unidad de Neonatologia realizé un importante
esfuerzo para facilitar el contacto telematico entre madres e hijos, asi como en la
promocién de la lactancia materna, priorizando la extraccidn de leche hasta que el
amamantamiento al pecho fue posible al mejorar la salud de la madre?®.
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La pandemia y los niiios: Atencion primaria, efectos psico-afectivos y sociales

En los primeros meses de pandemia los nifios en general enfermaron menos y
esto se refleja en una menor demanda de urgencias y hospitalizacion. Las restriccio-
nes y los miedos a desplazarse a los centros sanitarios por parte de las familias sin
duda también influyeron en ello. El nUmero de ingresos anuales en nuestro Servicio
se redujo de 4.500 a 3.400 y las atenciones en Urgencias pediatricas de 40.000 a
25.000, si comparamos los afios 2019 y 2020. Durante el confinamiento y en los me-
ses de restricciones de movilidad vivimos una etapa de salud infantil, con minimos
contagios de enfermedades transmisibles, menor nimero de accidentes de circula-
cion o en via urbana, aunque continuaron los traumatismos en medio doméstico y
por supuesto otro tipo de problemas, apendicitis, diabetes etc. donde poco influye
la restriccion social, como sucede con los problemas infecciosos. Posteriormente,
especialmente con la reaparicién de las epidemias de bronquiolitis y de otros cua-
dros virales, y con patologias emergentes como las de la esfera psico-afectiva, que
comentaremos mas adelante, la demanda de asistencia pediatrica ha vuelto a situar-
se en los niveles pre pandemia. Cuando este hecho comenzd a producirse sufrimos
momentos de crisis en los servicios de Pediatria derivados, en este caso, de las re-
ducciones de espacio que habiamos sufrido en muchos hospitales por la expansidn
l6gica y necesaria de las areas destinadas al cuidado de pacientes COVID en edad
adulta. Asi en nuestro hospital tuvimos que ejecutar a finales de 2020 una obra ex-
prés en Urgencias de Pediatria para construir una nueva sala de espera, puesto que
la nuestra habia sido cedida a la Urgencia de adultos. O el pasado verano, 2021, a
causa de la primera epidemia post-COVID por el virus VRS se tuvo que reabrir y dotar
de personal habitaciones hasta entonces destinadas a otros usos en la planta de
hospitalizacion pediatrica. En esos momentos, a la redaccion de protocolos y planes
de contingencia, unimos el disefio de planos.

La pandemia ha impactado especialmente en la carga asistencial de nuestros
compafieros de Atencidon Primaria (AP), especialmente tras la reapertura de los co-
legios, al tener que incorporar, a su ya intensa carga de trabajo, las estrategias pre-
ventivas del despistaje de casos y estudio de contactos. La pauta de vacunacién, sin
embargo, fue desligada de los centros de salud y trasladada, a los hospitales, donde
vacunamos a aquellos nifios de riesgo de reacciones alérgicas graves y, fundamental-
mente, a los centros de vacunacién poblacional. Sin embargo, tanto en AP como en
Hospitalaria, los pediatras fuimos objeto de numerosas consultas relacionadas con
la administracidn de la vacuna por parte de los padres, como habia sucedido con sus
dudas sobre la vuelta al colegio. Los pediatras como colectivo siempre hemos reco-
mendado las estrategias de vacunacién en poblacion infantil, que tantas vidas han
salvado y tantas enfermedades con secuelas graves han practicamente erradicado.
En el protocolo COVID también ha sido asi, y nuestro centro ha seguido las directrices
sanitarias establecidas y las recomendaciones de los expertos’. Las tasas de vacuna-
cion en los nifios han sido menores que en la poblacion adulta por una combinacion
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de factores, uno de los mas determinantes, en mi opinidn, ha sido el nimero signifi-
cativo de nifos que pasaron la enfermedad natural durante el inicio de la campafia
de vacunacién, hecho que les impidié la vacunaciéon en ese momento y en algunos
casos condiciond que los padres decidiesen no vacunar a sus hijos posteriormente.

En lo que respecta al efecto de la pandemia en la esfera psico-afectiva de nifios y
jévenes, que no deja de ser un efecto médico, pero que, por su peso especifico mere-
ce ser comentado aparte, es innegable que nuestros nifios y especialmente nuestros
adolescentes viven una segunda pandemia a dia de hoy al nivel de su salud mental.
Esta segunda pandemia esta tensionando los dispositivos sanitarios que, tanto desde
la Pediatria como desde la Salud Mental tenemos para ofertarles. El repunte de tras-
tornos de la esfera psico-afectiva entre nuestros nifios y jévenes es algo que venia de
atrasy frente al que la pandemia tan solo ha encendido la espita. No es objeto de este
texto realizar un analisis pormenorizado de las causas de indole social y de estructura
familiar que puedan haber conducido a este problema, pero, sin duda, la pandemia
con su impacto socio-econémico y del modo de vida y relacidn, sin excusar el peso
de las redes sociales, seguro que ha tenido un efecto mas alla de la relacién temporal
8. Nunca como antes, habiamos tenido la cifra actual de intentos de autolesion entre
nuestros adolescentes y un porcentaje tan importante de pacientes ingresados, una
media semanal de 4-6 ingresos en nuestra planta de hospitalizacién por este motivo.
A causa de ello, los recursos sanitarios, en aumento gracias al Plan de Salud Mental
de nuestra Comunidad, vuelven a quedarse cortos. Esto supone un handicap para los
nifios y nifias, que como los que tienen un diagndstico de TEA, precisan en ocasiones
de apoyo psico-afectivo. La accesibilidad y recursos hasta ahora disponibles para ellos,
estdn ahora limitados y compartidos con el importante nimero de nifios y jévenes
que precisan en este momento y de manera aguda de los recursos y profesionales
de la Psicologia y la Psiquiatria. En los centros escolares los equipos de Orientacion,
desbordados por este tipo de emergencias, comparten con nosotros cierto sentimien-
to de frustracién, al ver reducido su tiempo de dedicacidn a otros nifios, como, por
ejemplo, aquellos que sufren distintos tipos de trastornos del aprendizaje.

No corresponde a este articulo analizar los efectos sociales y/o escolares de la
pandemia, aunque si me gustaria referirme a la relacién entre el medio escolar y el
entorno sanitario y sus sinergias. En el Hospital Alvaro Cunqueiro disponemos de un
Aula Hospitalaria que es una herramienta fundamental para garantizar que el ingreso
hospitalario no repercuta excesivamente en la evoluciéon del curso académico de los
nifios, brindandoles el apoyo para continuar con su escolarizacion en la medida que
su salud permita. El Aula permanecio cerrada varios meses y posteriormente se abrid
paulatinamente y con restricciones con todas las consecuencias que ello pudo tener,
pues ademas del apoyo curricular que ofrece, es un lugar de encuentro y entreteni-
miento para los pequefios que en gran parte de la pandemia permanecieron sin com-
partir espacios comunes y sin disfrutar de las actividades Iudicas, payasos, cuenta-
cuentos que alli se organizan. Han sido frecuentes nuestros contactos con el mundo
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escolar, brindando nuestra colaboracidon tanto en la fase de reapertura de colegios,
en las que colaboramos con charlas informativas a los padres tranquilizdndoles sobre
los riesgos para la salud de sus hijos y explicandoles las medidas de prevencion, como
en esta etapa actual con el asesoramiento médico en los problemas de salud mental.

Conclusion

Para finalizar me gustaria aportar una breve reflexion a partir de lo aprendido a lo
largo de estos dos ultimos afios. Nuestros retos futuros van a partir de la base de que,
si algo nos ha quedado claro, es que una interaccién social mal gestionada puede ser
dafiina para todos, pero aun mas para las personas que estan todavia construyendo
sus estrategias de defensa frente a la adversidad y su red de relaciones. También he-
mos aprendido que una gestion que tenga en cuenta estos valores y su salvaguarda
previene la aparicidn de problemas secundarios. Es por ello que debemos mejorar
la experiencia con el sistema sanitario de aquellos pacientes que son especialmente
vulnerables a una interaccion desfavorable y que su manera de confrontar al mundo
exige de nuestro esfuerzo por reducir la hostilidad que este pueda ocasionarles. Una
situacion como la vivida nos hace ser conscientes de las habilidades que tenemos
para conseguir cambios que a veces nos parecen imposibles y que cuando se trabaja
en equipo, con objetivos y prioridades claras, se pueden conseguir y asi evitar que nos
encasillemos en practicas trasnochadas que se llevan a cabo simplemente por el peso
de la costumbre. Si bien la pandemia ha podido desencadenar problemas importantes
en la poblacidn infantil, este test de esfuerzo nos ha hecho adquirir habilidades a los
profesionales, que van a facilitarnos el encontrar soluciones para mejorar la interac-
cién de los nifios, especialmente de los mas vulnerables, con el sistema sanitario.
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LA EXPERIENCIA EDADISTA EN LA ESPANA DEL S. XXI.
VISION DESDE LA ATENCION SANITARIA Y LA PANDEMIA
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] En 2022, la OMS ha publicado un Informe Mundial sobre el Edadismo, o la
discriminacion por razon de edad. En Espafia, hemos sufrido una de las situa-
ciones mds que lamentablemente trdgicas del mundo, que no estdn todavia
bien documentadas y de las que conocemos algunos datos. El edadismo es un
fendmeno negativo en la vejez en nuestra cultura, que lesiona los derechos y
causa dafios mortales en las personas mds vulnerables. Presentamos datos de
mortalidad en residencias y analizamos razones que entendemos fueron cau-
sales. Contrastamos informacion oficial y terminamos con cuatro propuestas
de mejora para una sociedad de futuro.

RESUMEN

La edad en occidente: aproximaciones a una razén para la tragedia

Asistimos a un fendmeno sin precedentes. Nunca se han vivido tantos afios en la
historia de la humanidad. Todos sabemos que envejecer, considerando la alternativa, es
la mejor manera de vivir muchos afios. Ser mayor es su futuro, el de usted, ojala el mio.

Ser mayor, una persona mayor, €s una creacién, es un constructo social y no hay
todavia un marcador bioldgico definido a partir del cual una persona deba ser con-
siderada mayor.

* Elautor es Doctor en Medicina. PhD MD, Cum laude por la Universidad de Vigo. Médico Especialista en
Geriatria y en Medicina Fisica y del Deporte. Master en Gerontologia Social. Especialista Universitario
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Internacionales de Cooperacidn para el Desarrollo sobre Salud y Envejecimiento y Comités de calidad
de Servicios gerontoldgicos, con experiencia de mas de 20 Afios en Direccion y Gestién de Centros
Geriatricos. Autor de 43 publicaciones sobre geriatria y gerontologia y Ponente en mas de 450 Congre-
sos en Espafia y en 160 eventos internacionales sobre Geriatria y Gerontologia. Profesor asociado de
geriatria, gerontologia y salud en la Universidad de Vigo desde 1997. Socio-Director de CALIGERS SL,
Consultora Sociosanitaria. Correo electrénico: mvazquezv@caligers.eu | www.caligers.eu
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Se dice, ademads, que la vejez es heterogénea, dos personas no envejecen esen-
cialmente del mismo modo; incluso en un mismo cuerpo, los diferentes 6rganosy
sistemas envejecen de forma diferente, de modo que hay individuos con un corazén
joven y los huesos senectos, o con la vista sana y su piel muy envejecida.

Por lo tanto, esta cuestion de lo heterogéneo, de lo diverso en el modo de en-
vejecer, junto con el conocimiento de que hay seres vivos que viven mas de 450
afios (entonces, las células de un cuerpo humano también podria vivir mas afios...)
es lo que da lugar a que potentes Laboratorios como Calico Labs, https://www.
calicolabs.com/ (hoy Alphabet empresa de Google) o Altos Lab (capitalizada por
Jeff Bezos) inviertan miles de millones de ddlares en investigar no ya cdmo una
célula o un ser vivo puede prolongar su vida, que eso ya estd en marcha, sino cémo
revertir el envejecimiento bioldgico: el rejuvenecimiento celular; y contraten por
un millén de ddlares de salario cada afio a varios premios Nobel e investigadores
de élite en su “dream team” excepcional (https://altoslabs.com/) a la busqueda
casi de la eternidad celular.

Asi, ser viejo es casi un defecto. El objetivo hoy no es respetar la vejez, entender-
la, asumirla o cuidarla, sino destruirla como podamos: el antienvejecimiento.

Y delante de semejante esfuerzo investigador desde lo molecular, cabe pregun-
tarse por qué la mayoria individual o socialmente rechazamos una etapa, un proceso
natural del vivir humano, équé hay detrds de las arrugas que de nosotros alejamos?
No sabemos si la proximidad de la finitud lo justifica. Ser mayor no se respeta como
una etapa de la vida.

Recordemos aqui, en Galicia, hace pocos afios, cuando se legitimaba la critica a
un gobernante sélo por el hecho pretendidamente descalificador de ser mayor, y se
vilipendiaba con complicidad politica y sin el menor respeto al derecho ciudadano de
participar gobernando una persona mayor, tuviese la edad que tuviese.

Y antes, Cicerdn en De senectute, planteaba el ser mayor como una conquista, y
alababa la dignidad en el gobierno de los senectos.

Y en las relaciones humanas, dimensioén fundamental de nuestra calidad de vida
(Shalock y Verdugo, 2002), el adjetivo mayor te aleja de las decisiones, incluso en la
propia familia, te separa del mundo. Envejecer te convierte en un extrafio, un ajeno
social, un ser poco util, una percepcidn de carga ante una sociedad productiva, un
ser “apartado” del camino que transitan veloces jovenes y adultos ciudadanos con
“mas” e indiscutibles derechos.

Quizas por eso la OMS, ya en 1994, acufia el termino active ageing, que lamen-
tablemente ha sido traducido por envejecimiento activo y la mayoria confunde con
actividad fisica y no con compromiso con la vida, con participacién, con la persona
mayor como sujeto de derechos.

112



Miguel Angel Vdzquez Vidzquez

Edadismo y sociedad actual

Asi vivimos en esta contradiccidn que nos afectara a todos, y la ciencia forma par-
te del juego. Nadie quiere ser mayor, adoramos la juventud, e investigamos para vivir
muchos afios jévenes (Blasco y Salomone, 2016). Construimos una imagen social de
las personas Mayores como vulnerables, incapaces o no aptos, que repercute en su
rendimiento, su salud y su bienestar y consolida sentimientos (prejuicios) que sutil o
abiertamente discriminan y reducen derechos (Garcia Soler, 2020).

Y algunos preguntamos ¢ qué espera la sociedad actual de las personas Mayores?
équé rol le queda a un anciano en la sociedad actual?

Cada dia se llenan los escenarios de voces que resuenan vitoreando la impor-
tancia de “nuestros mayores” en Galicia, en Espafia y en el mundo, su papel en la
construccion de la sociedad actual, su importancia como transmisores de valores...,
y en el fondo nadie, o muy pocos, de verdad lo creen. Ser mayor no es un valor ahora.

Quizas esperamos que no estorben o simplemente desaparezcan, sonriendo casi,
de un modo callado, sin estorbar, sin hacer sufrir “a los que quedan”; deseamos un
mundo de jévenes en el que Vd. y yo también sigamos siendo jovenes, bioldgicamen-
te hablando.

Cuando mas que leer, escuchaba, a Alex Comfort, en aquel viejo libro de 1986, ha-
blar de vejez y poner en discusidn este analisis anterior que les sugiero, me preocu-
paba que en USA hubiesen llegado a ese nivel de deshumanizacién y pérdida de
vinculos con la vejez. Unos afios antes, Robert N. Butler (1969), director del Natio-
nal Institute on Aging recibia el prestigioso Premio Pulitzer por su trabajo sobre
“AGEISM”, o edadismo, que es la discriminacién por razén de edad, y la situaba de-
tras del racismo y el “machismo”. Hoy se discute si es la segunda discriminacién en
importancia.

El edadismo incluye a los estereotipos (cémo pensamos), los prejuicios (cdmo nos
sentimos) y la discriminacion (cémo actuamos) hacia otras personas, o incluso hacia
nosotros mismos, en funcién de la edad.

En el caso de las personas mayores, se puede entender como una frecuente-
mente negativa construccidn de la vejez, que tiene lugar a nivel individual y social,
una discriminacion que afecta y limita los derechos de las personas por su edad mas
avanzada, y no por otra cosa (OMS, 2022).

Personas Mayores, salud y derechos
Uno de los aspectos mas fundamentales de las personas es su salud.

Lo es mas todavia en personas de mayor edad por el incremento del riesgo de
enfermar asociado a la vejez. Partiendo de esta cuestidn clave, de nuevo nos pregun-
tamos ¢ podria mafiana su edad llevarle a recibir peor atencién o incluso desatencion
en nuestro sistema sanitario?, o de otro modo, éel edadismo puede matar?
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Derivada de la falta de respeto a los derechos de las personas Mayores que nos de-
fine el edadismo, puede que interese conocer si en salud y en Espafia, en el s. XXI, tam-
bién pudo haber habido, o hay, discriminacion que haya generado mayor mortalidad.

Hemos buscado estudios independientes (no los citaremos todos), respecto al ac-
ceso de las personas Mayores a los servicios de salud. Uno de ellos, el impresionante
Informe de Help Age Espafia (2021), afirma que, segun el 85 % de los 149 estudios
revisados en 2020, la edad es un factor que determina quién recibe determinados
procedimientos o tratamientos médicos.

Otros investigadores de la Universidad de Barcelona concluyen que las personas
mayores han sido y estan siendo las mas afectadas por la pandemia causada por la
COVID-19 (Bravo-Ségal y Villar, 2021), y afirman que durante la pandemia la eviden-
cia de la discriminacién por razén de edad se expreso abiertamente y esta situacion
se presentaba como «el problema de las personas mayores» y por ende, era un pro-
blema de “los otros” de “ellos”; estableciéndose una significativa y evidente division
por edades respecto a derechos tan fundamentales como la salud (Zhou et al, 2020),
generando un explicito precedente que puede afectar o no al futuro de la atencidn
sanitaria a las personas Mayores en Espafia, legitimando la discriminacién en salud
incluso ante el riesgo vital.

Todo ello nos llevd a querer evidenciar la posible existencia de un trasfondo social
edadista mediante la presencia de estereotipos y actitudes discriminatorias en el con-
texto de COVID-19 que ha llevado a Espaiia a ser el segundo pais, después de Bélgica,
donde la mortalidad en personas Mayores en residencias ha sido mas elevada en el
mundo, seguin informa London School of Economics and Political Science (2022).

Mortalidad senecta en personas que viven en residencias

Es probable que formemos parte de la historia de una de las grandes epidemias
mortales, no la mas grande. Lo que si es una certeza, es que asistimos al mayor “ge-
rocidio residencial” de la historia de la humanidad, un homicidio imprudente.

El ser humano aprende de sus errores, sin embargo, en esta pandemia puede que
no nos hayan dicho toda la verdad.

Y la ciencia sabia, conocia lo que ocurria, y lo anuncié, pero no le hicieron caso,

Al comienzo, en China, las publicaciones cientificas eran absolutamente coinciden-
tes y comunicaban que el virus Covid-19 producia una mortalidad del 11 al 14 % en
personas Mayores de 80 afios (Zhou, 2020), y en residencias geriatricas fallecian el 21
% de los infectados. Ademads, no habia tratamientos eficaces aprobados y se informé de
la necesidad de confinar (aislaban a millones de ciudadanos en ciudades grandes como
Wuhan) y se construyeron rapidamente varios hospitales para atender a la poblacién.

En la Sociedade Galega de Xerontoloxia e Xeriatria (SGXX), al inicio de febrero de
2020 un conjunto de investigadores y profesionales analizamos y revisamos, con extre-

114



Miguel Angel Vdzquez Vidzquez

ma preocupacion, la informaciéon de China y de Italia; y atendiendo al envejecimiento
poblacional de Galicia, y al elevado riesgo de contagio en contextos residenciales (en
ellas, la edad promedio en residencias supera los 85,7 afios y los profesionales no ma-
nejan enfermedades infectocontagiosas) alertamos a las Autoridades Sanitarias de Ga-
licia y comunicamos con entidades estatales de Investigacion y atencidn geridtrica que
una infeccidn en un centro residencial seria una “masacre”, con estas palabras, dada la
morbilidad de las personas residentes, su pluripatologia, su elevada edad, la estructura
de las edificaciones, formacion y caracteristicas del personal, ausencia de médicos y de
enfermeria 24 horas, insuficiencia notable de medios técnicos, imposibilidad de aisla-
miento y la previsible fuga de profesionales o de bajas por enfermedad.

Con este andlisis, publicamos y difundimos el 13 de marzo de 2020 nuestro Docu-
mento Técnico de Posicionamiento con medidas, a nuestro criterio, imprescindibles
para evitar o reducir la mortalidad por Covid-19 en residencias (https://sgxx.org/),
elaborado a partir de las investigaciones publicadas y que se resume en el grafico 1
que sigue.

Grafico 1. Posicionamiento de la SGXX ante el Covid-19 en Residencias.
13 marzo 2020

El diagndstico precoz y urgente en residencias con Test rapido o PCR

La derivacion inmediata a Hospital o Centros de Cuidados Intermedios de todas
las altas sospechas de caso y de los casos positivos confirmados

La creacion de Centros Residenciales de Cuidados Intermedios (CReCl) si la red
hospitalaria de agudos rechazaba los ingresos en Hospitales

Sugerimos qué tipo de Edificaciones utilizar: Residencias sin inaugurar, antiguos
hospitales cerrados, hoteles accesibles, colegios, etc.

Informamos al Gobierno Autonémico y a los medios de comunicacion.

En Madrid, asistimos invitados a varias reuniones con geriatras y técnicos de la
Sociedad espafiola de Geriatria y Gerontologia que mantenia ya contacto con el Mi-
nisterio de Sanidad, e informamos de la elevadisima mortalidad esperada si no se
adoptaban medidas como las sugeridas, proporcionadas y posibles.

Algunos de los geriatras de la Comunidad de Madrid, los que ejercian una labor
directiva en el sistema sanitario, acordaron confinar a los enfermos en las residen-
cias, lo que constituyd, a nuestro criterio, la razén fundamental del elevado contagio
y la mortalidad escandalosa e inhumana de miles de muertos acumulados en centros
que no eran en absoluto parecidos a hospitales.
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No solo se confind a los enfermos en las inapropiadas residencias y se condend
al contagio a los sanos, sino que, en una actitud en contra de lo cientificamente
probado, y con ausencia de ética o moral, se impidid por decreto y con policia, la de-
rivacién y el acceso de las personas Mayores que vivian en residencias y que sufrian
la necesidad de cuidados hospitalarios, (no de cuidados intensivos, sino meramente
hospitalarios como sueroterapia, antibioterapia endovenosa, oxigenoterapia a altas
presiones, atencién médica y de enfermeria 24 horas, etc.) a los Hospitales de Ma-
drid, con consecuencias de ingentes cantidades de personas Mayores muertas como
nunca habia sido visto, lejos de la cifras de mortalidad de otros paises donde se les
atendid con el mismo derecho y calidad que a cualquier persona, independientemen-
te de su edad o de su lugar de vida.

Miles de muertos, de muertes en absoluta soledad en Madrid, semanas después
en Barcelona...; y el “protocolo sanitario gerocida” fue rapidamente imitado sin el
menor atisbo ético, y el resto de Espafia siguid a las capitales en ese afan edadista
de que mueran “los otros”. O tal vez fue un atavico panico y un sacrificio de huma-
nos al miedo, pero lo cierto fue que los datos no dejaban lugar a dudas. Tardaron,
en muchas CCAA, semanas en reaccionar y en adoptar las medidas que habiamos
inicialmente propuesto en la SGXX.

Un dia, en salud publica, en planificacidn sanitaria o en bioética, o tal vez en las
escuelas judiciales, se estudiara esta decision como uno de los mayores fracasos
humanos.

Desde la SGXX ibamos publicando Informes periddicos que buscaban en la web
del Instituto Carlos Ill (ver Ministerio de Sanidad de Espafia, https://www.isciii.es/
QueHacemos/Servicios/VigilanciaSaludPublicaRENAVE/EnfermedadesTransmisibles/
MoMo/Paginas/Informes-MoMo-2020.aspx, los datos reales del exceso de mortalidad
comparada MoMo, y no coincidian con los publicados por los Informes Oficiales de
mortalidad por Covid-19.

Solamente entre el 13 de marzo y el 22 de mayo de 2020, el exceso de mortalidad
en Espafia, declarado por el MoMo era de 43.034 personas, es decir, habian fallecido
43.034 personas mas de las que se esperaban, como vemos en el grafico 2. Son cifras
que estremecen, muertos por COVID-19, pero eran Mayores.

No hubo critica alguna de Cientificos, de Investigadores, de politicos, de Colegios
de profesionales, de Universidades, del movimiento Asociativo de Mayores, de los
Juristas, de los Sindicatos, de los Medios, todos callaron, morian “ellos”. équé hu-
biera ocurrido si en vez de morir personas Mayores hubiesen muerto tan solo 1000
nifios en los colegios? élos habrian confinado? éles habrian impedido el acceso a los
hospitales?

El silencio devoraba cada dia las noticias que convertian en nimeros a miles y
miles de personas Mayores que vivian en residencias y que habian confiado en una
sociedad justa.
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Grafico 2. Exceso de mortalidad comparada. Indicador MoMo.
Periodo 13.03.2020 a 27.05.2020

Fonte: Ministerio de Sanidade. 27 de maio de 2020
https://momo.isciii.es/public/momo/dashboard/momo_dashboard.html

Unicamente algunas familias iban desorientadas pidiendo informacién, en un
estado policial desordenado, donde se legitimaba un edadismo que maté a miles y
puede que siga haciéndolo. Si, como vemos, el edadismo mata; y sin dramatismos.

La prestigiosa revista The Lancet en febrero de 2022 informa de que a finales de
2020 en Espafia los muertos por Covid-19 fueron de 162.000 personas (lejos de los
98.800 declarados). De ellos, el 70,38 % murieron en residencias, manteniendo los
porcentajes declarados por el gobierno de Espafia (IMSERSO, 2020), es decir, 114.015
personas mayores que vivian en residencias, sin duda una autentica masacre, y sélo
hasta diciembre de 2020. Es obligado sefialar que siguen falleciendo mas de 150 per-
sonas diarias por Covid-19, la mayoria personas Mayores, y en esta fecha aun no se
ha administrado la 42 dosis de vacuna de Covid-19 en residencias en Espafia.

Centros residenciales de cuidados intermedios

Es importante destacar que, en Galicia, la Conselleria de Politica Social se hizo eco
de nuestras propuestas y fue la primera Comunidad Auténoma del pais en abrir (el 26
de marzo de 2020) con urgencia un Centro residencial de Cuidados Intermedios de 93
plazas en Bafios de Molgas, en Ourense; y dos dias después otro en Santiago de Com-
postela para personas Mayores que vivian en residencias y contraian la enfermedad
o0 existia alta sospecha de contagio. En ambos centros, la mortalidad descendié al 9%
de los infectados, y ademas se evitaron contagios de las personas que vivian en las
residencias de donde provenian las personas Mayores enfermas; y resulté asi, una
respuesta eficaz y con seguridad, eficiente. Fue un trabajo duro en momentos criticos
que tuvimos la oportunidad de liderar. No pudimos mejorar las respuestas de apoyo
a las residencias por la nula disposicidn de colaboracion de la Conselleria de Sanidad,
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que no trasladaba los casos y habia sido designada autoridad sanitaria durante la
pandemia, limitando la ocupacidn del centro y la bondad de las respuestas, hecho
que implicaba la inoperatividad del proyecto, segin mis datos.

Mucho mas tarde, fueron abiertos Centros idénticos o similares en CCAA como
Aragon, Catalufia, Andalucia, Extremadura, etc. y lo mismo hicieron en Portugal y
otros paises de la Unién europea, y en Latinoamérica Argentina, Colombia, etc. que
pudieron disminuir de modo muy eficaz la mortalidad en residencias.

Una gran crisis sanitaria, como la vivida en relacion con la COVID-19, presenta
numerosas implicaciones econdmicas, politicas y socioculturales que pueden trans-
formar la vida de las personas, y cuyas repercusiones a largo plazo son todavia impre-
decibles (Bravo-Ségal y Villar, 2020), pero no puedo decir que tengamos la conciencia
de que tantos muertos han sido fruto de nuestra torpeza y de actitudes discrimina-
torias que las fundamentaron.

Concuerdo que legislar de forma clara para proteger activamente a las personas
Mayores, educar a la sociedad en la no discriminacion edadista, fomentar progra-
mas intergeneracionales y denunciar actitudes discriminatorias contra las personas
Mayores, casi todas propuestas de la OMS para 2022, son acciones precisas para
mejorar el presente.

En mi opinidn, después de esta crisis se hace mds urgente e imperioso promover
y desarrollar lineas de investigacion sobre los derechos en la vejez, sobre su imagen
social, sobre las posibilidades de participacién activa de las personas Mayores en la
sociedad del s. XXI, o sobre la discriminacién edadista puede mejorar el proceso de
envejecimiento y la calidad de vida de muchas personas.

El edadismo y la discriminacidn hacia las personas Mayores supone un impacto
negativo en su derecho a la salud, entendido éste como el derecho a disfrutar del
nivel mas alto posible de salud fisica y mental. (Help Age, 2021) Y tienen una extraor-
dinaria importancia en el acceso de las personas mayores a los servicios de salud y en
recibir una atencidn sanitaria y social respetuosa de sus valores y derechos, accesible
y de calidad, tal como, por desgracia, se ha comprobado, de forma dramatica, duran-
te la reciente pandemia de la COVID-19
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UNA PANDEMIA QUE NOS AFECTA ATODOS
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La pandemia por el coronavirus SARS-CoV-2 o COVID-19, ha afectado signi-
ficativamente (y sigue haciéndolo) a la vida de millones de personas en todo el
mundo. El equipo multidisciplinar de la Central de Coordinacion COVID de Ferrol
estuvo muy implicada desde el inicio de la pandemia por cubrir las necesida-
des sanitarias y realizar seguimiento de personas vulnerables y profesionales
con el fin de prevenir en la medida de lo posible su propagacion. Para ello, se
utilizaron los recursos sanitarios y humanos disponibles, se disefié una estrate-
gia de coordinacion, para desplegar la asistencia necesaria en caso de brotes
o aislamientos preventivos en todos los dmbitos asistenciales (sanitario y socio
sanitario). En este proceso estuvieron implicados diferentes servicios, centros y
direcciones como la central COVID, la Subdireccion de Humanizacion, Calidad y
Atencion a la Ciudadania del Area Sanitaria de Ferrol, las direcciones de cada
centro socio sanitario, los profesionales de los centros de salud, la Direccion de
Atencidn Primaria, la Direccion Procesos de Soporte, la Direccion de Enfermeria
y con un peso muy importante para facilitarnos las herramientas informdticas
la Subdireccion de Sistemas y Tecnologias de la Informacion. Todo lo anterior,
derivd en que mantuviésemos una colaboracion permanente con instituciones
socio sanitarias (asociaciones y centros de dia de personas con alteracion de sus
L__| capacidades), para gestionar una pandemia que nos afecta a todos.

RESUMEN

1 Maria Luisa Fraga Sampedro, como representante de las autoras y autores del articulo, es enfermera
Supervisora de Area de Formacién Continuada del drea Sanitaria de Ferrol, desde abril del 2015 hasta
la actualidad. Desempefié su trabajo en diferentes puestos de la categoria de enfermera desde el afio
1991 hasta el 2002 en Atencién Primaria y unidades de hospitalizacion de esta Area con mas de 30
afios de experiencia profesional. Enfermera especialista en Enfermeria Familiar y Comunitaria por la via
extraordinaria. Responsable de la docencia de alumnos de enfermeria y podologia en el Area. Delegada
de la Escuela Gallega de Administracion Sanitaria, ACIS desde el 2015 hasta la actualidad. Programadora
docente desde el afio 2005 hasta la actualidad de las actividades formativas (cursos, sesiones, talleres...)
a impartir en el Area Sanitaria de Ferrol. Profesora asociada de la Facultad de Enfermeria y Podologia
de Ferrol durante el curso académico 2017 - 2018 hasta el 2020. Master en Enfermeria Comunitaria,
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Antecedentes y argumentos

El actual brote pandémico por el coronavirus SARS-CoV-2, cuyo origen se sitla a
finales del afio 2019 con la repentina aparicién de varios casos de neumonia aguda en
Wuhan (China), ha afectado significativamente a la vida de millones de personas en
todo el mundo. La enfermedad que causa la denominada COVID-19 (todavia sin un tra-
tamiento eficaz) supuso un gran desafio epidemioldgico de salud publica a nivel global.

La alta letalidad y la gran rapidez de transmisién de contagio por medio aéreo,
provocé miles y miles de personas fallecidas por COVID-19 en sus primeras fases pre-
pandémicas; ademads, indujo a que se tuvieran que redisefiar estrategias sanitarias
que, en cierto modo, entraban en conflicto con los principios bioéticos y el deber mo-
ral de los profesionales en la toma de decisiones debido al racionamiento de recursos
y a la limitacién de los cuidados, ocasionada por las medidas de aislamiento estricto
y a la vez por no disponer de suficientes equipos de proteccién individual (EPI). Esta
situacion dramatica y excepcional provoco cierto caos en la gestién de cuidados a
pacientes y familias vulnerables?, entre los que podemos nombrar a las personas
diagnosticadas de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Sin embargo, el buen hacer
de los equipos multidisciplinares de las centrales de coordinacién COVID lograron
paliar con creces la desorganizacion inicial y velaron en todo momento por mantener
unos cuidados de calidad y seguridad del paciente, en lo referente a aislamientos y
pruebas diagndsticas de la COVID-19.

Situacion de pandemia COVID-19 y creacidn de la central de coordinacion

Conscientes de la grave situacion de emergencia sanitaria y de salud publica,
desde la Gerencia del Area Sanitaria de Ferrol en coordinacién con las autoridades
competentes (Direccion General de Salud Publica, Conselleria de Sanidade de la Xun-
ta de Galicia, Xerencia del Servizo Galego de Saude y Ministerio de Sanidad), se creé
el 20 de marzo de 2020 la “Central de Coordinaciéon COVID” formada por un equipo
multidisciplinar de profesionales sanitarios, inicialmente voluntarios (médicos, en-
fermeras, técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria, especialistas sanitarios en
formacion MIR, EIR,...), y personal no sanitario (soporte informatico, personal admi-
nistrativo, celadores, limpiadoras, mantenimiento...), con la finalidad de gestionar,
informar y aplicar protocolos, las politicas de salud publica y sanitarias que las auto-
ridades habian consensuado previamente 3. El ambito de actuacidn fue la Atencién
Primaria, la atencidn socio sanitaria y atencién a la poblacion en general.

por la Universidad de A Corufia (1995 -1997). Presidenta de la Subcomisién de Docencia de enfermeria
Familiar y Comunitaria desde el afio 2012 hasta la actualidad, siendo responsable de la docencia de los
Enfermeros Internos Residentes de la especialidad de Enfermeria Familiar y Comunitaria desde 2012.
Presidenta de la Subcomisién de Docencia de Enfermeria de Centro desde el afio 2015 hasta la actua-
lidad. Durante la pandemia, compatibiliza su labor asistencial como Coordinadora de enfermeria de la
Central de Coordinaciéon COVID y Unidad de Toma de Muestras del ASF.
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El centro de coordinacién de la COVID-19 en Ferrol se cred el 20 de marzo de
2020. Ubicado entre la biblioteca, la unidad de docencia y el aula informatica del A.
Marcide, en horario de 08 a 22 h., a través del teléfono y de un correo electrénico.
Desde entonces, ha trabajado los siete dias de la semana de ocho de la mafiana a
diez de la noche para llamar a cada uno de los enfermos y a los casos sospechosos
para facilitarles el acceso a pruebas, comprobar cdmo se encontraban o servir de
apoyo en los momentos mas complicados. Han sido una media de 70 contactos por
dia (también por correo electrénico), mucho mdas numerosos al principio y que se
suman a los que tienen que hacer para otros cometidos, como coordinar los analisis,
realizar peticiones sociales cuando el caso lo requeria o consultar con otros servi-
cios, como medicina preventiva.

Todos los integrantes de este equipo se presentaron voluntarios para una tarea
muy intensa y tuvieron que lidiar con una situacion nueva y muy compleja de orga-
nizar, ya que tenian que actualizar conocimientos y protocolos cada dia para ello.

Como es conocido por todos, el diagndstico de la COVID se realizé inicialmente
mediante la realizacién de pruebas PCR (Reaccion de la Cadena de Polimerasa). Estas
consisten en una técnica que se realiza en el laboratorio de microbiologia del Hospi-
tal A. Marcide, mediante la cual se detecta la infeccién activa COVID-19 a través de la
identificacion de restos de ADN donde se detecta la presencia de virus SARS-CoV-2.
Para realizarlas, se introduce un hisopo con el que se recoge una muestra nasofarin-
gea (del interior de las fosas nasales) u oro faringeo (del interior de la faringe).

La especificidad y sensibilidad de la PCR, asi como la capacidad de detectar al virus
en las primeras fases de la enfermedad, hacen que esta prueba pueda ser considerada
de eleccion en pacientes sintomaticos o asintomaticos que residan en centros socio
sanitarios. No obstante, la PCR se complementd con otras pruebas diagndsticas (como
los test rdpidos de anticuerpos) para mejorar la deteccién a lo largo de la pandemia.

En una primera fase, se logré establecer un equipo de enfermeria, formado por
una enfermera y técnico en cuidados auxiliares de enfermeria (TCAE), para la reali-
zacion de pruebas de deteccion precoz del coronavirus SARS-CoV-2, denominandose
Unidad de Toma de Muestras (UTM). La UTM era la encargada de realizar fisicamente
las tomas de muestras a la poblacidn y profesionales de la salud en base a la informa-
cion clinica (sintomas y signos) que los pacientes manifestaban. La atencién prestada
era de mafana y tarde, de lunes a domingo, con localizacidn fija y movilidad para
trasladarse a domicilio, segun las necesidades de la poblacion.

Posteriormente, para una mayor organizacion y gestién del alto volumen inicial
de contagios, se crean dos modalidades de UTM:

e UTM fija: También recibia el nombre popular de “COVID-Auto”. Se localizaba
fisicamente a la entrada del Hospital Profesor Novoa-Santos de Ferrol, facil-
mente distinguible por una carpa o toldo de proteccion para casos de eventos
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climaticos adversos (lluvia, viento...). Los pacientes citados acudian en coche,
y sin bajarse de ellos, la enfermera le tomaba la muestra nasofaringea u oro
faringea (prueba PCR)

¢ Debido a la alta demanda de pruebas diagndsticas, en poco tiempo se cred
una segunda unidad UTM pasando a denominarse UTM1 y UTM2, las cuales
llegaron a gestionar una media de 140 pruebas PCR en cada turno mas de 500
pruebas diarias). Posteriormente, se fue complementando en el tiempo con
otras UTM especificas en centros de salud, donde se realizaban test de anti-
genos y diversos puntos civicos del Area Sanitaria de Ferrol, en colaboracién
con los servicios sociales de los ayuntamientos de la comarca ferrolana y los
equipos de Proteccidn Civil.

e UTM domiciliaria: Debido a diversas circunstancias clinicas y socio sanitarias,
algunos pacientes no tenian la capacidad fisica o los medios para desplazarse
hasta las UTM fijas; de ahi que se crearon varias unidades UTM moviles dotadas
de una enfermera y una TCAE, que se desplazaban en un vehiculo del Servizo
Galego de Saude. De este modo, se podia atender a aquellos pacientes que no
disponian de medios de transporte y también a aquellas personas vulnerables
que por su estado de salud no podian acudir a realizar la prueba, o bien porque
su situacion clinica no le permitia desplazarse; del mismo modo se acudia a los
centros socio sanitarios, con el fin de atender a las personas institucionalizadas
en este tipo de centros dentro del ambito territorial del Area Sanitaria de Ferrol.

Cabe resaltar que el trabajo sanitario del personal de enfermeria de las UTM no
solo consistia en realizar la toma de muestra para la PCR, sino también el valor intan-
gible de realizar educacidn sanitaria facilitando informacidn fiable, ya sea verbal o
escrita, sobre el coronavirus SARS-COV-2, elaborada por Salud Publica y el Ministerio
de Sanidad en colaboracién con la Conselleria de Sanidade de la Xunta de Galicia, so-
bre el coronavirus SARS-CoV-2, incluyendo las medidas de proteccidn e higiene para
prevenir el contacto y medidas de aislamiento en caso de padecer la enfermedad.
Asimismo, los profesionales a través de una comunicacion empatica, resolvian dudas
y trataban de minimizar la ansiedad y el temor de la poblacién indicandole los ser-
vicios y prestaciones que tenian disponibles (teléfonos de informacion, pagina web
oficial del coronavirus, otras informaciones de interés sanitaria...) y cuando acudir a
su centro de salud de Atencién Primaria.

Estrategias generales de atencién ante situaciones de vulnerabilidad

El equipo multidisciplinar de la central de coordinacion COVID de Ferrol junto con
la Subdireccion de Humanizacidn, Calidad y Atencidn a la Ciudadania estuvieron muy
implicados desde el inicio de la pandemia por cubrir las necesidades sanitarias y rea-
lizar seguimiento de los residentes y profesionales de centros socio sanitarios afecta-
dos por el COVID-19 con el fin de prevenir en la medida de lo posible su propagacion.
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Es muy importante resaltar la atencién a los cuidadores de personas dependien-
tes y discapacitadas (cuidadores formales e informales), personal de casas de aco-
gida, y personal de servicios de ayuda domiciliaria de la mancomunidad de Ferrol.

Para ello, se utilizaron los recursos sanitarios y humanos disponibles, se disefid una
estrategia de coordinacion, para desplegar la asistencia necesaria en caso de brotes
o0 aislamientos preventivos. En este proceso ha sido clave la coordinacién entre los
siguientes servicios y direcciones: la Central COVID, la Subdireccién de Humanizacion,
Calidad y Atencién a la Ciudadania del Area Sanitaria de Ferrol, los directores/as de
cada centro socio sanitario, los médicos y enfermeros de los centros de salud, la Direc-
cién de Atencion Primaria, la Direccion Procesos de Soporte, la Direccion de Enfermeria
y con un peso muy importante para facilitarnos las herramientas informaticas la Sub-
direccion de Sistemas y Tecnologias de la Informacién. Todo lo anterior, derivé en que
mantuviésemos una colaboracidon permanente con diversos recursos socio sanitarios
(asociaciones y centros de dia de personas con alteracion de sus capacidades).

Los medios empleados por la Central de Coordinacién COVID para la atencién de to-
das las personas a seguimiento por padecer la enfermedad (PCR positivos), como aque-
llos que eran contacto y requerian de cuarentena se centrd en los siguientes aspectos:

a) Mantener una buena comunicacién entre profesionales y usuarios, resultando
dinamica y fluida en todo momento. En los primeros meses de la pandemia a
través de la Subdireccidn de Humanizacién se llevé un control estricto de la
situacion del sector socio sanitario en toda el drea. Posteriormente se cred una
base de datos para el seguimiento de la situacion epidemioldgica de casos y
contactos tanto en residentes como en trabajadores socio sanitarios.

La aplicacidon SS-COVID sirvid para censar a las personas residentes y tra-
bajadores de los centros socio sanitarios, asi como para cuantificar el nimero
de casos y contactos en dichos centros. Ademas, se mantuvo una relacién muy
estrecha con las personas responsables de los centros socio sanitarios y aso-
ciaciones TEA mencionadas, como medio preventivo para identificar brotes,
resolver dudas o evaluar incidencias que pudieran ocurrir.

b) Coordinacién de cribados preventivos en todos los centros socio sanitarios del
area sanitaria siguiendo las directrices de la Conselleria de Politica Social.

Al principio de la pandemia se realizaban cribados quincenales en los cen-
tros residenciales de caracter socio sanitario (CSS). Para ello, se necesité la
coordinacién con los equipos de toma de muestras en horario de mafiana de
lunes a viernes, personal auxiliar administrativo para citar y realizar el pro-
cedimiento previo para la identificacion de las muestras, asi como gestionar
la disponibilidad vehiculos del Sergas para acudir a los centros con todo el
material necesario.

c

-

Dado que los pacientes con TEA tienen dificultades para convivir bajo restric-
ciones de confinamiento, porque esto altera sus rutinas>” se planificé una aten-

125



Una pandemia que nos afecta a todos

cién prioritaria para realizar las pruebas PCR y atender a los brotes surgidos en
los centros de atencion (ASPANAES) con prioridad de urgente, desde la Central
de coordinacién COVID. Los equipos de UTM domiciliaria acudian en un diay
horario programado y concertado con el centro para realizar PCR a todos los
residentes, usuarios institucionalizados y trabajadores. El plan de coordinacién
y la dindmica de trabajo estuvo operativa hasta mediados del 2021.

En junio del afio 2021 se modifica el protocolo, se suspenden los cribados
de residentes y los de profesionales pasan a ser cribados realizando PCR de
saliva una vez al mes.

Los equipos sanitarios de las UTMs adaptaron sus procedimientos de trabajo
alas necesidades especificas de las personas con TEA y otros pacientes con diver-
sidad funcional, suponiendo una dificultad afiadida que la atencién de los cuida-
dos que se debian prestar fuese bajo condiciones especificas y vestimenta (equi-
pos de proteccién individual, EPI) que dificultaban el contacto y el acercamiento
en condiciones de amabilidad y confianza, sobre todo a las personas con TEA.

d) Realizar la tele seguimiento de pacientes en domicilio mediante el sistema
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“TELEA” del Servizo Galego de Saude*“. De forma resumida, TELEA es una plata-
forma online que permite la monitorizacidn continua de la situacion clinica de
la persona que requiere de tele seguimiento. Surge como un modelo de aten-
cién apoyado en las tecnologias de informacidn y comunicacion (TIC) integra-
do en la estrategia de “Atencidn a la Cronicidad” para garantizar la continuidad
asistencial a la poblacién crénica y vulnerable.

Gracias a esta herramienta informatica se consiguio realizar un control
de tele asistencia en domicilio de los pacientes COVID que no requerian hos-
pitalizacién, adelantandose a los posibles episodios de agravamiento de su
patologia. Ayudd a fomentar el compromiso de los pacientes con su propia
salud, mejorar la calidad de la atencion, facilitando una mejor comunicacién
paciente-profesional para poder atender las demandas de derivacién de la
asistencia urgente de forma proactiva.

Através de TELEA durante la pandemia, se logré mantener un control asin-
crono y telematico de diferentes pardmetros clinicos (temperatura, tension
arterial y saturacién de oxigeno). Asi mismo, los pacientes basandose en un
protocolo completaban una encuesta epidemioldgica donde se les interrogaba
sobre los diferentes sintomas respiratorios mas comunes y en caso de que se
detectara alguna anomalia, surgia una alerta directamente a la enfermera de
la Central de Coordinacion COVID; esta herramienta ayudd a facilitar la identi-
ficacion de los pacientes con mala progresion.

Ademas, se programaba una cita telefénica diaria con una enfermera de la
Central de Coordinacion COVID en la cual se realizaba una valoracion de enfer-
meria estandarizada basada en los “Patrones Funcionales de Marjory Gordon”,
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en la que se valora: la percepcidon-manejo de la salud, patron nutricional-meta-
bdlico, la eliminacidn, la actividad-ejercicio, el suefio-descanso, el patrén cog-
nitivo-perceptual, la autopercepcion-auto concepto, el rol-relaciones, la sexua-
lidad-reproduccion, la adaptacidn-tolerancia al estrés y los valores-creencias.
A través de esta llamada se conseguian detectar variaciones en el estado de
salud de los pacientes de forma precoz y en caso de necesidad su derivacion a
los médicos responsables de la unidad de seguimiento. Asi mismo este contacto
telefénico era el momento para reforzar la educacion sanitaria y la escucha acti-
va, donde los pacientes podian mostrar sus miedos y preocupaciones.

En relacién con los recursos socio sanitarios del Area Sanitaria y el uso de
TELEA se implantd el seguimiento a través de esta plataforma, lo cual nos per-
mitié mantener un control directo diario sobre todos los residentes y usuarios,
mediante la medicion de diferentes parametros: Encuesta epidemioldgica (nos
permitia saber si algunas de las personas residentes del centro presentaban sin-
tomatologia compatible con COVID-19), temperatura y saturacion de oxigeno.

Desde los centros introducian los datos de forma diaria y en la Central de
Coordinacién COVID se revisaba que todos estuvieran dentro del rango. Esto
nos ayudo a detectar a golpe de vista cualquier incidencia resefable, lo que
nos ponia en condiciones de abordarla con prontitud, disminuyendo la po-
sibilidad de generar contagios, brotes y procesos de aislamiento que tanto
afectaron a las personas infectadas y sus familias.

Acciones para minimizar el impacto de la pandemia COVID-19 en personas vulnerables

En relacién con los pacientes con TEA es de destacar la comunicacion mantenida en el
Area Sanitaria de Ferrol con los dos centros de referencia en nuestro entorno: ASPANAES
—Coral Seoane, situado en Ferrol, y ASPANAES— As Pontes de Garcia Rodriguez, ambos
son centros residenciales que complementan sus actividades con un Centro de Dia.

Las personas con alteracion de sus capacidades constituyen un grupo social su-
jeto a una discriminacion estructural y sistémica. La pandemia les afecté en mayor
medida. Esta realidad resulta contrastada por el estudio E/ impacto de la pandemia
covid-19 en las personas con discapacidad® publicado en el afio 2021, por el Ministe-
rio de Derechos Sociales y Agenda 2030 y por el Real Patronato sobre Discapacidad.
Dicha investigacidn cuenta con un apartado dedicado al impacto y consecuencias en
la salud y la atencidn sanitaria. Podemos destacar una serie de problematicas que el
colectivo de personas con discapacidad y/o alteracién de sus capacidades identifica
como principales problemas y que nos ha permitido relacionarlos con aspectos que
fueron observados desde nuestra Central de Coordinacién COVID:

a) Sefialan problemas de accesibilidad en la comunicacién dentro de los medios
de atencidn sanitaria. El uso de mascarillas no permite la lectura de los labios y
la falta de sistemas de video-interpretacién dificultaron la expresion de su sin-
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tomatologia a los profesionales de la salud. En la mayoria de los casos también
identificaron como no accesibles los canales de comunicacidn con los servicios
de urgencias y emergencias sanitarias.

Desde la Central de Coordinacién COVID y los equipos UTM pusimos en
practica las siguientes actuaciones de cara a lograr una buena comunicacion, y
a disminuir la ansiedad, potenciando la seguridad y la confianza del paciente.
Las actuaciones desarrolladas fueron las siguientes:

e En un primer momento, los usuarios TEA acudian en coche, acompafados
de sus familias a realizar la prueba PCR. Se observé que la situacién les oca-
sionaba mucho estrés e incomodidad, lo que dificultaba la obtencién de la
muestra, por lo que se decidié adaptar otro espacio donde realizarlas.

Se consultd a la Asociacion ASPANAES para ver cdmo podiamos mejo-
rar la atencion a pacientes con TEA. Gracias a su colaboracién se dispuso
un nuevo espacio dentro del Hospital Profesor Novoa Santos, amplio y con
grandes ventanales. Alli se recibian acompafiados por uno o dos familiares,
se les daba la opcidn de sentarse vy, a través de pictogramas los pacientes
podian observar mediante estos recursos la técnica que se iba a realizar. Este
material fue cedido por “Mas Tea”, programa Mas Tea: mejora de atencidn
sanitaria a personas con autismo de la Federacion Autismo Galicia, elabo-
rado por los Equipos Técnicos de los Servicios de Atencién Diurna de ASPA-
NAES Santiago y Castelo. Con este pequeiio gesto, se evitd que el paciente
sufriera episodios de estrés ante el temor a la prueba.

Es de agradecer el importante trabajo que se esta realizando por parte
de los centros especializados de atencidn a este colectivo, asi como desde
el dmbito familiar y de los cuidados, pues la mayoria de los pacientes a los
que dimos atencion todo este tiempo contaban con grandes apoyos que
facilitaron inmensamente nuestra tarea de comunicacion con ellos para la
recogida de muestras. Esto favorece que los pacientes con dificultades de
comunicacion acudan a la UTM conociendo con antelacién la intervencién
que se les va a realizar, minimizando en gran medida la falta de comprension
que la técnica de la toma de muestra implica para ellos.

e QOtras acciones llevadas a cabo en la UTM con el objeto de favorecer la co-
municacién fueron:

o Garantizar una adaptacion de los tiempos de espera.
o Utilizar un lenguaje simple y directo, evitando dobles sentidos o ambi-
gliedades.

o Animar a los familiares y/o cuidadores a que faciliten al paciente algln
elemento que les proporcione una relajacion, por ejemplo, objetos que
induzcan a tranquilizarle, luces que favorezcan la distraccion, condiciones
que son dispares y por eso deben ser individualizadas con cada paciente.
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o Reforzary premiar cualquier esfuerzo, verbalmente o con objetos segun
las preferencias del paciente, con la colaboracion de familias y cuidadores.

o Hacer que el paciente conozca cuanto tiempo durara la prueba diagndstica.

o Dejar que participe la persona que lo acompafia y lo conoce, tratando de li-
mitar la presencia de varios profesionales a la vez, si no son imprescindibles.

b) Otro de los problemas sefialados por el colectivo de personas con discapaci-
dad, en el estudio sobre el impacto de la pandemia fue el incremento y agra-
vamiento de los problemas de salud mental, debido a la falta de socializacion
y a lainterrupcion de rutinas que facilitasen la estabilidad.

Nuestro trabajo desde la Central de Coordinacion COVID y equipo UTM,
para minimizar esta ruptura de la estabilidad, fue mantener la disposicion
a evitar traslados de los pacientes con TEA, ofertando en todo momento la
atencidn a domicilio. En el caso de que el paciente acudiese al UTM fijo la
recogida de muestras pudo realizarse en un espacio habilitado para minimizar
los elementos que a nivel sensorial pudieran complicar la comunicacién y dar
privacidad y confianza a este colectivo.

Lecciones aprendidas y puntos clave

Desde nuestra experiencia, como Central de Coordinacién COVID y equipo UTM,
consideramos que se deben tener en cuenta las siguientes reflexiones y conclusiones:

e Es fundamental sensibilizar y formar al personal sanitario al objeto de ofer-
tar una atencién lo mas adecuada posible a las personas con dificultades de
comunicacién.

e Resulta necesario disponer de tiempo suficiente para poder adaptar la inter-
vencion al paciente con TEA, respetando sus tiempos de comprension.

e Debemos contar con materiales especificos para este colectivo, que favorezcan
la comunicacién y disminuyan la ansiedad, haciéndoles conocedores con ante-
rioridad a la atencion, de cada uno de los pasos que implican las actuaciones
de cuidados (ejemplo, programa TEA YUDAMOS del Hospital de Fuenlabrada®).

Es imprescindible la colaboracidn con las entidades socio sanitarias especiali-
zadas en este campo.

Destacar el trabajo diario llevado a cabo en los centros de atencién a los pa-
cientes con TEA, también en relacién a la formacion a familias y cuidadores, con
programas de capacitacién que favorecen su empoderamiento, aspecto que se
refleja posteriormente en los pacientes.

e Es importante atender e implicar a las familias desde el inicio del procedi-
miento pues son las que pueden ayudar al profesional sanitario a individua-
lizar la atencion.
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UN RELATO NECESARIO FRENTE A LA PANDEMIA
EN LA RESIDENCIA DE PERSONAS CON AUTISMO
CASTRO NAVAS-FUNDACION MENELA

Jiménez Casas, C. L.}; Varela Rodriguez, J. M.?; Estévez Salazar, P.3;
Pardo Cambra, P.%: Alvarez Pérez, S.5; Fernandez Castro, A.5;
Lépez Francisco, M.”; Fernandez Araujo, A.%; Lorenzo Alguacil, M.%;
Casabella Fidalgo de Lemos, A.*°; Maquieira Prieto, A.'%;
Blanco Delgado, M.*?; Rodriguez Gonzélez, A.*3

Cuando dia a dia recogiamos en una especie de cuaderno de bitdcora la
situacion de la pandemia de la covid-19 a lo largo de 2020, 2021 y 2022, recor-
damos el libro de Javier Moro, La flor de piel, del afio 2015, que hace referencia
a la historia de la Real Expedicion Filantropica de la Vacuna y donde aparece el
personaje histérico de Isabel Zendal, la enfermera que acompafid a los nifios
que formaron parte de aquella expedicién, y Os nenos da variola, de Maria
Solar, del afio 2017, con la misma temdtica. También nos vino a la memoria
el libro de Albert Camus, La peste, 1947, en el que relata la historia de unos
doctores que descubren el sentido de la solidaridad en su labor humanitaria
en la ciudad de Ordn (Argelia), azotada por una epidemia de peste. Y, mds re-
cientemente, leemos Las noches de la peste, de Orhan Pamud, 2022, en el que
indaga en las plagas del pasado, hoy desgraciadamente de actualidad. Camus

RESUMEN

L |y Pamud serian Premios Nobel de Literatura en los afios 1957 y 2006.

Director de la revista Maremagnum y miembro del Consejo Asesor de la Federacion Autismo Galicia.
Director gerente de la Red de Servicios para el Autismo y la Dependencia de Fundacién Menela.
Coordinadora de servicios de la Fundacion Menela.

Directora del Centro de Dia y Residencial Castro Navas.

Directora de la Residencia Castro Navas.

Responsable del Area Laboral de Castro Navas y de Comunicacién de la Fundacién Menela.
Trabajadora social de la Fundacién Menela.

Enfermera y responsable del Taller de Salud Integral de Castro Navés.

Enfermera de Castro Navas.

10 Administrativa de Castro Navas.

11 Directora del Colegio Menela.

12 Directora de Servicios de Diagndstico y Atencion Temprana de la Fundacién Menela.
13 Economista de la Fundacién Menela.
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Introduccion

El Centro de Dia y Residencial Castro Navas-Fundacién Menela, con 133 personas
(69 usuarios con autismo y 67 trabajadores), supuso en la Red de Servicios para el
Autismo y la Dependencia de la Fundaciéon Menela el lugar vulnerable durante la
pandemia de la covid-19, iniciada en 2019 y que a lo largo de 2020-2021 y 2022 fue
y sigue siendo motivo de una gran preocupacion. Miedo y angustia han sido las reac-
ciones que se intercalaron inexorablemente. La vida diaria, las relaciones humanas,
la incertidumbre de nuestras vidas, la soledad, el bloqueo del trabajo cotidiano o
los proyectos que teniamos en marcha se vieron alterados, cuando no aplazados,
ante la pandemia que iba acabando, a nuestro alrededor, con la vida de millares de
personas. La pandemia de la covid-19, con mas de 6,2 millones de muertes, es la
continuacion de otras grandes pandemias a lo largo de la historia: la peste negra o
de Justinianeo, a mediados del siglo XIV, con 150 millones de muertos; la varicela, en
el siglo XVIII, con 300 millones de muertos o la gripe espafiola y el sida del siglo XX,
con mas de 50 millones de muertos, a las que hay que afiadir la lepra, el célera, el
sarampidn, la tuberculosis, el paludismo o la fiebre amarilla.

En esta situacion, la prioridad no podia ser otra que poner la salud y la vida de las
personas con autismo, la de sus familias y la de los trabajadores como lo mas fun-
damental de nuestra actuacién. Prevencion y cuidados pasaron a un primer plano.

Cuando estamos relatando esta experiencia vital, la situacién aunque ha ido me-
jorando les dejo sus secuelas y todos coincidimos en que las cosas ya no van a ser
como antes. Sin embargo, de las situaciones y experiencias tan dramdticas hay que
sacar ensefianzas que nos permitan reflexionar, cuestionar y avanzar sobre lo que
pensamos de la solidaridad, de la diversidad humana, de la importancia de la ciencia
y de la medicina, de la complejidad de las situaciones, de lo que es urgente, de la
prudencia, de la ecologia y, sobre todo, de lo que hacemos y como trabajamos. Sonia
Alvarez acufié la frase de ilusién y pasion a través del eslogan “Si somos capaces”.

La pandemia covid-19

A lo largo de 2020, irrumpe una situacion novedosa a la que habia que hacer
frente. Las rutinas diarias, sumadas a la distancia familiar y social, con nuevas barre-
ras, restricciones y aislamiento, iban abriéndose en las actividades del dia a dia. Sin
embargo, fuimos capaces, con mucho esfuerzo, de adaptarnos y de compararnos a
lo que se dio en llamar una “nueva normalidad”, una situacion extraordinaria, vivida
por cada uno de nosotros de forma muy diferente.

La informacién y la transparencia de lo que ocurria, auspiciada por el doctor M. A.
Vazquez, presidente de la SGXX y patrén de la Fundacion Menela, iba a ser la mejor de
las recomendaciones. Se iniciaban los protocolos establecidos por la Xunta de Galicia.
La prevenciodn, las pautas de medicamentos, los grupos de atencidn en servicios mini-
mos, los turnos, el mantenimiento de un cierto orden, la limpieza e higiene, la hoste-
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leria, y también las generosas propuestas por parte de los trabajadores de confinarse
en el propio centro para evitar los contagios externos, eran temas de continuo debate.

Si alguno de los usuarios presentaba sintomas respiratorios, picos de fiebre, tos,
malestar fisico, dolor de pecho..., icudles eran las pautas a seguir? Las llamadas al
teléfono del protocolo y a nuestro centro de salud Val Mifior se sucedian deman-
dando asesoramiento de lo que teniamos que hacer en cada momento. ¢ Podriamos
hacer nosotros mismos las pruebas de descarte en nuestro colectivo? Y todo sumado
a los momentos de incertidumbre, reorganizacién y turnos del personal... Todo un
cumulo de circunstancias alrededor de una pandemia sobre la que habia un montén
de incertidumbres.

Informacidn, transparencia y buenas practicas

La necesidad de que todos los usuarios del centro se sometieran a las pruebas de
la covid-19, el refuerzo del personal de atencién directa, el material de proteccién
individual para los profesionales, los turnos extraordinarios de trabajo ininterrum-
pido de cara a reducir el riesgo de contagios de origen externo eran consultadas de
manera permanente con las autoridades sanitarias y con el centro de salud.

Los protocolos se sucedian de forma continua. La realizacion de los tests estaba
ligado a un namero telefénico determinado. Sin embargo, no habia un protocolo
para hacer pruebas en centros como Castro Navas, ni material de proteccion, cuando
el riesgo de contagio estaba siendo muy alto. El equipo de enfermeria tuvo que asu-
mir una gran responsabilidad debido a la carga de trabajo. Se decide mantener una
DUE en casa para sustituir a alguna companiera en caso de que se produjera una baja.

Afortunadamente, los espacios residenciales de Castro Navas, sumado a las otras
dependencias del centro de dia, nos permitian reorganizarnos frente a una situa-
cion excepcional, en caso de tener por ejemplo que aislar a las personas infectadas,
espacios para vestuarios, pruebas analiticas o de desinfeccién, que cumplieran las
normas para evitar contactos con los residentes. El material consistia en mascaras,
pantallas, guantes, batas, buzos, gorros, desinfectantes, que habia que afiadir al con-
finamiento, cribados PCR, pruebas, contagios, cuarentenas, hospitalizaciones, pro-
tocolos, planes, reglamentos, medidas de prevencidn, tests de saliva, vacunas, dosis,
aislamiento, distancia, logistica..., con una guia de prevencion y control frente a la
covid-19 en residencias de mayores y otros servicios sociales de caracter residencial,
facilitada por el Ministerio de Sanidad del Gobierno espafiol. La guia, por otra parte,
nos obligaba a contar con un Plan de contingencia por la covid -19.

El Sergas entregaba material de proteccion a través de la Subdelegacién del Go-
bierno. Necesitdbamos mdscaras, guantes y buzos. Al mismo tiempo, el incremento
de bajas ponia en peligro la continuidad laboral debido a la falta de personal de relevo.

El miedo de los profesionales proyectado inconscientemente a un posible contagio
por parte de los usuarios, a pesar de estar confinados, complicaba ain mas la situacion,
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por lo que en la Fundacion Menela pusimos a disposicion del Centro Castro Navas los
apoyos y el soporte del personal del Colegio Menela, al no ser posible el del Equipo de
Diagndstico y Atencion Temprana del Edificio CAMI a consecuencia de un ERTE.

En marzo de 2020, se recibe material de proteccion y desinfectante. Sin embar-
go, el nimero de bajas por IT comienza a ser alto y los apoyos previstos del Colegio
Menela se complican, a pesar de que no hay personas contagiadas y de que conta-
mos con material de proteccion y con un equipo de profesionales sanitarios (DUE)
superior al de otros centros sociales. Se programa un plan de actuacidn, haciendo un
inventario del material recibido, analizando la situacién de los equipos técnicos y hu-
manos y localizando las zonas de atencion y aislamiento por si surgiera algln caso de
contagio. La prioridad sanitaria en la atencién a los usuarios supone que la actividad
de los talleres esté practicamente suspendida.

El seguimiento telefénico con las familias de los usuarios del Centro Castro Na-
vas, tanto del centro de dia que estan pasando la cuarentena en casa como de la
residencia, es permanente y se ve apoyado con el material elaborado por el taller
de comunicacién.

La Unidad Covid-19 del Centro de Salud del Val Mifor, con la que colaboran las
DUE del Centro Castro Navas, nos comunica que los casos de menor importancia
los asumirian directamente, como servicio médico de atencidn primaria, mientras
que los casos mds graves dependerian directamente de la Direccidon del Hospital
Universitario Alvaro Cunqueiro (HUAC) y del Hospital Povisa, en lo concerniente a
las pruebas y a las vacunas.

En abril de 2020, el centro logistico Clonegal de la Xunta de Galicia envia material
de proteccion individual y desinfeccion y la Unidad de Emergencia del Ejército inter-
vendria para una posible desinfeccion de las instalaciones de la residencia. La orden
del Ministerio de Sanidad aprueba disponer de personal de educacién en caso de que
se precisen cubrir vacantes en las residencias, disposicion que permitiria también
adoptar medidas tales como la movilidad del personal del centro de dia para la resi-
dencia, con turnos de confinamiento. La division de Medicina del Trabajo de nuestro
servicio de prevencion de riesgos laborales solicita a la Gerencia de la Fundacion
Menela que valore nuestro plan de contingencia y que se interese por la situacién
de los profesionales para cubrir algin turno, sobre todo en los casos de aislamiento.

Taller de Salud Integral

Una vez pasado el momento mds preocupante, tratamos de normalizar y de recu-
perar las actividades de los talleres que, por las circunstancias, hubo que suspender
durante los peores momentos de la crisis y, al mismo tiempo, surge la idea de desa-
rrollar y potenciar el proyecto de Taller de Salud Integral, para personas adultas con
TEA, con relacion a los cuidados de la salud y a los habitos de higiene que eviten la
propagacion de posibles contagios por el equipo DUE del Centro de Dia y Residencial
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Castro Navas, especificando su singularidad y necesidades médico-sanitarias. Como
objetivos y actividades, conviene destacar que la salud pueda ser identificada por
los propios usuarios, sumado a una potenciacion de las AVB, extensivo a las buenas
practicas de los trabajadores y trabajadoras.

En abril de 2020, el DOG de 3 de abril de 2020 requiere a las residencias para
que informen diariamente de las variaciones en el nUmero de personas infectadas,
afectadas o, en su caso, fallecidas a causa de la covid-19, por lo que el Servicio de
Enfermeria elabora un documento con la planificacién de las acciones a llevar a cabo
en caso de que se detecte algun contagio, con el fin de incorporarlo al Plan de con-
tingencia aprobado por la direccién general.

El protocolo DUE covid-19 recoge la organizacién del centro con planos, viviendas
de los usuarios con covid-19 positivo, zona sucia, salida de viviendas y retirada de EPI,
vestuarios, recorridos etc. Por otra parte, con relacién al protocolo de positivos, cada
profesional asumiria las funciones que corresponden a su cargo. En lo relativo a las
crisis de conducta de algunos usuarios, conviene incidir en la importancia de estruc-
turar las actividades para no tener que recurrir a la medicacidn como Unica alternati-
va. El Centro Logistico de la Xunta de Galicia haria la distribucién con los equipos de
proteccidn a través de Clonegal. El protocolo de positivos en caso de infeccidn seria
enviado al Equipo de Medicina Preventiva del HUAC para su revision.

El equipo técnico y de direccidn de la Fundacion Menela debate a través de un
encuentro digital los datos aportados por el doctor M. A. Vazquez, referidos a los
brotes de la covid-19, en las residencias de mayores, donde los casos positivos no se
derivaron fuera de estas, situacidn considerada por los expertos como un disparate
y el paradigma de lo que no hay que hacer. Las residencias son instituciones para la
convivencia en las que los usuarios comen y hacen actividades juntos, incluso cuen-
tan con bafios comunes, y en las que muchas personas tienen trastornos neurolégi-
cos, cognitivos y de conducta que hacen imposible aislarlos en el centro, por lo que
la decision de dejarlos alli fue totalmente disparatada.

La crisis generada por la covid -19 supuso para la atencion residencial una llama-
da de atencidn sobre los limites y los riesgos que corren los centros como el de Castro
Navds-Fundacién Menela, en una situacidon de emergencia sanitaria sin las estructu-
rasy recursos que se requieren para garantizar la seguridad y la salud de las perso-
nas. La pandemia generd a lo largo del afio 2020 un permanente debate alrededor
de la atencidn sanitaria en las residencias, de los objetivos de estas, de la creacion de
servicios intermedios denominados residencias integradas o de los protocolos que
se deben seguir en el caso de personas infectadas.

La posibilidad de que autoricen un traslado de un residente infectado a una resi-
dencia covid-19 ocurrird si se llevé a cabo una negociacion previa con las autoridades
sanitarias (director general de Salud Publica o delegados territoriales de Sanidad),
con el fin de establecer un proceso de actuacién cuando se detecte el positivo. El
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traslado de los residentes a su casa solo es posible en caso de que haya un covid-19
positivo, del que habria que informar a todas las partes interesadas (comité de em-
presa, familias etc.).

Plan de Des escalada

En funcién de la Des escalada covid-19, el Taller de Salud Integral de Castro Navas
elabora un protocolo de actuacion, incluidos otros talleres, como el de comunicacién
sobre las medidas que se deben de tomar, a través y con el apoyo de un video, en
funcién del protocolo de vuelta a la normalidad de los centros de dia por parte de la
Xunta de Galicia.

En el plan de Des escalada, se marcaron los objetivos de la recuperacion de las
actividades de los usuarios en sus salidas habituales a domicilio, diarias, semanales
o mensuales, en colaboracion con las familias y teniendo en cuenta la situacién del
personal del centro de dia, residencia semanal y de fin de semana o la incorporacién
del transporte.

Se revisa el plan de reactivacion sociosanitaria en relacién con el virus SARS-
CoV-2, enviado por la Xunta de Galicia, de cara a la preparaciéon del centro para dar
cumplimiento a este. El Taller de Salud Integral lleva a cabo una programacién de en-
sefianzas que conviene tener en cuenta en el sistema de prevencién de la covid-19,
a nivel de salud de los usuarios y de los cuidados de prevencidn, con la confeccién
de un cuaderno, en el cual aparecen de manera visual (pictograma) las tareas que
conviene tener en cuenta en cada actividad, con el apoyo del Taller de Comunicacion.

En junio de 2020, la Xunta de Galicia aun no autoriza la apertura de los centros
de dia, después de transcurridos seis meses y sin los apoyos que las familias precisan
para atender a sus hijos, personas gravemente afectadas. En esta situacion, las fami-
lias podrian beneficiarse de apoyos a través de un presupuesto especial destinado a
garantizar que las personas dependientes cuenten con los cuidados necesarios du-
rante las siguientes semanas (Direccion General de Mayores y Personas con Discapa-
cidad). Politica Social informa sobre los cambios en el procedimiento para comunicar
la variacion del estado de contagios. Se sustituye el sistema de correo electrénico por
una aplicacién en la web.

Se publica el Plan de adaptacién a la situacién covid-19 en el Colegio Menela,
curso 2020-2021, por la Conselleria de Educacién de la Xunta de Galicia, en su portal
web: www.edu.xunta.gal.

Alo largo de 2021, se retoman las actividades de la Red de Servicios para el Autis-
mo y la Dependencia de la Fundaciéon Menela: inicio del curso en el Colegio Menela;
proyecto de empleo ONCE del equipo CAMI; proyecto Un camino de todos. Xacobeo
Autismo 2021; proyecto de decorar con grafitis CN y la Casa de Alcabre; agradeci-
miento a través de la directora de Warner Bros al periodista Gonzo por la donacién
que hizo a la Fundacién Menela tras la participacidon en el programa Quién quiere ser
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millonario; proyecto de colaboracion Bodegas LaValle, en el que los chicos del Cole-
gio Menela disefiaron el dibujo para la etiqueta de la IV Edicion Limitada del Albarifio
La Val Solidario, 2020; proyecto de empleo Uno a Uno en el Edificio CAMI; proyecto
Nuevo Horizonte; Plan de formacion al equipo técnico; viabilidad de un centro de
formacién profesional dual; proyecto Semgal del Colegio Menela; presentacién de
la novela Donde el tiempo no funciona; participacion en un Nigran para Todos, en el
Dia Mundial de la Justicia Social; libro de Lucia Campos; torneo de ajedrez de Mos;
implantacion de la plataforma IANUS; curso de Empleo y trastorno del espectro del
autismo en la FAG o el homenaje a los profesionales del area sanitaria de Vigo.

Secuelas del poscoronavirus o poscovidismo

Son muchos los estudios que dan cuenta de los efectos o de las consecuencias
de la pandemia covid-19, denominada sindrome poscovid o covid-19 prolongada,
sobre todo en las personas con problemas previos de sintomas mentales preexisten-
tes o con tratamientos previos con medicamentos antidepresivos o ansioliticos, en
los cuales supuso un aumento de la morbimortalidad. Las secuelas pospandemia o
poscoronavirus produjeron en los infectados diferentes alteraciones mentales, como
ansiedad, depresidn, estrés postraumatico, alteraciones cognitivas o de la memoria...
Sociedades de psiquiatria locales y mundiales consideran que los trastornos menta-
les previos serian factores de riesgo con morbilidad en los pacientes infectados con
covid-19, de cara a darles prioridad en la vacunacidn y en la atencion médica.

Los sintomas detectados en estos pacientes se localizan en el area cognitiva, tras-
tornos de la memoria, dificultades en la concentracidn, ansiedad o depresion. Y son
determinantes en la propia salud mental a nivel de las restricciones sociales, del ais-
lamiento social, de la interaccion social, del apego emocional, de la algofobia (fobia
y/o miedo al dolor) o de la indefensién aprendida (exposicidn a una estimulacion
traumatica aversiva incontrolable que provoca inactividad). Otros sintomas detecta-
dos estan localizados fundamentalmente a nivel respiratorio (tos, fatiga...), cardiaco
(palpitaciones, dolor de pecho...) y cerebral (mareos, vértigo...). Estas consideracio-
nes suponen reforzar los tratamientos psicoterapéuticos y psicofarmacoldgicos, dado
el efecto traumatico de los efectos pandémicos de los grupos mas vulnerables: mu-
jeres, personas jovenes, personas con menos nivel educativo o con menos ingresos
econdmicos, con tratamientos previos de salud mental o que viven solas. En el caso
de la covid-19 en personas con TEA, presentaron una mayor irritabilidad y agresivi-
dad, con trastornos del suefio, gritos y conductas estereotipadas.

Por otra parte, las secuelas de las personas que superaron la infeccién por co-
vid-19, aun en estudio, estdn a dia de hoy dando datos de aquellos érganos mas
afectados, localizados preferentemente en las vias respiratorias superiores e inferio-
res (disnea, tos, secrecién mucosa o dolor toracico), pero también a nivel muscular
(debilidad generalizada, hormigueo...), neurocognitivo (falta de atencién y concen-
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tracion, pérdida de memoria, trastornos del suefio, insomnio...), en el aparato diges-
tivo (atragantamientos, alteraciones del gusto, pérdida de peso, diarrea...), ademas
de trastornos menstruales, fiebre, dolor de cabeza o taquicardia.

El sindrome de piernas inquietas es un trastorno neurolégico sensorio motor co-
mun, en su variante del llamado sindrome anal inquieto poscovid-19. Aparece con
molestias del ano profundas e inquietas, con la necesidad imperiosa de moverse y
acercarse constantemente, una secuela publicada el 23 de septiembre de 2021 en
el British Medical Journal y que con toda probabilidad fue detectada en una persona
con autismo en el Centro Castro Navas-Fundacion Menela, actualmente en estudio.

Futuro de los centros residenciales para personas con TEA: entre el continuismo y
la desinstitucionalizacion

Desde finales de 2019, el impacto de la covid-19 nos impuso un debate alrede-
dor de los centros residenciales para personas adultas con autismo, como es el caso
de nuestro propio Centro de Dia y Residencial Castro Navas-Fundacién Menela. Un
debate que se distancio de lo inmediato y que no fue ajeno a lo que podriamos deno-
minar la “desorientacién del mundo”, en palabras del filésofo francés Alain Badiou,
que tuvo en cuenta toda una experienciay la fidelidad a los principios fundacionales.

Son los periodos de crisis por los que acabamos de pasar y sus consecuencias los
que ponen en evidencia las funciones y objetivos que en tiempo de tranquilidad pa-
san desapercibidas. Los valores, la autonomia, la participacion y la normalizacién de
la persona con autismo y sus familias tienen que ser revisados y actualizados, no solo
en consonancia con su desarrollo, sino acompafiado de las oportunidades derivadas
de los cambios legales y sociales que tuvieron lugar en estas Ultimas décadas.

La experiencia vivida durante la pandemia tuvo aspectos muy positivos en funcién
de los recursos estructurales y profesionales que, con toda seguridad, no serian posi-
bles fuera de las residencias por falta de los apoyos a las necesidades especificas que
requiere cada persona con autismo. Sin embargo, a lo largo de la pandemia valoramos
el propio concepto institucional-residencial, lo que supone el retorno a un antiguo
debate alrededor de la desinstitucionalizacién para las personas con autismo de cara
a ese proyecto siempre presente de la inclusion social, apoyada en la participacion co-
munitaria. Una pregunta que siempre nos queda pendiente es si nuestras residencias
son el mejor modelo y cual seria la capacidad maxima de personas atendidas.

Este debate no es un tema novedoso. La experiencia de los hogares con una vida
mas familiar y/o pequefias comunas fue experimentada en los paises nérdicos y ana-
lizada por Jan Tossebro en su articulo: “Experiencia comunitaria a lo largo de 25 afos
en un pais escandinavo”, en Maremagnum n.2 24, 2020 pp. 87-98.

En el mencionado articulo, el profesor Tossebro comenta que, en la década de los
noventa, Noruega y Suecia sustituyeron todas las instituciones residenciales por dis-
capacitados intelectuales con cuidado de la comunidad. Un movimiento fuerte hacia
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la atencién comunitaria, pero no una desinstitucionalizacion plena. Trataban de cerrar
instituciones y de sustituirlas por el cuidado de la comunidad, en funcién de los mo-
vimientos de inclusidn y participacién en la igualdad, y buscaban la descentralizacion.

Nuestra experiencia en el Centro Castro Navas supuso desde sus inicios (1993) un
proyecto que, gracias a la dimensién de sus instalaciones —alrededor de 30.000 m?
de terreno—, nos permitié desarrollar areas —laborales, salud integral, formativas
y nuevas tecnologias— y contar con espacios al aire libre que nos permitieron activi-
dades de ocio y deportivas.

La desinstitucionalizacion, por otra parte, no esta libre de criticas de los que con-
sideran que se estd presentando como tal lo que no es mas que una simple externa-
lizacidn de las personas con TEA en condiciones en muchos casos peores de las que
ya disponian en las residencias y con una mayor sobrecarga familiar.

La Fundacidon Menela elabord una propuesta de atencion basada en la coordi-
nacion de recursos bajo la supervision de un gestor de caso, una propuesta que se
le presentd a la Conselleria de Politica Social como posible modelo a implantar en
Galicia con fondos de recuperacion de la pandemia de la Comunidad Europea, en
consonancia con las experiencias desarrolladas en Euskadi de intervenciéon multidis-
ciplinar, que afecta al entorno fisico, al contexto social y a las actividades y pautas
organizativas de los lugares en los que se desarrolla, con una metodologia centrada
en la persona con autismo, con sus capacidades y necesidades.

Otro tema que surgid para cualquier cambio que se haga es el de fomentar la
participacion de los propios usuarios y usuarias. No hacer nada sin ellos, escuchar
sus propuestas y ponerlas en valor. Su opinidn y sus intereses nos obligan a trabajar
en ellas impulsando su autoestima y autodeterminacion. La figura del representante
de los usuarios, el ocio y el tiempo libre, asi como tener en cuenta sus gustos y sus
propuestas.
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Las pandemias existen desde los albores de la humanidad y venian de oriente.
Los virus solian efectuar un recorrido de este a oeste, similar al del Covid 19. No se
desplazaba tan rapido porque entonces se viajaba a pie o en barco de vela y la oleada
duraba varios afios. Una de las plagas mas temidas era la viruela; mataba a una de
cada doce personas infectadas, y dejaba al resto de los afectados con unas secuelas
gravisimas. Llegd al continente americano, a Santo Domingo, de la mano de un escla-
vo de la expedicion de Panfilo de Narvdez y de alli se esparcié por México causando
millones de muertos en un primer brote. Un auténtico holocausto. Como cualquier
virus, la viruela era muy democratico y afectaba tanto al pueblo llano como a los
aristocratas, de todas las razas, etnias y religiones. El ejemplo documentado mas
antiguo se encontrd en la momia de un faradn, cuyo rostro aparecia con picaduras
de viruela. El emperador de Japon Gomokyo murié de viruela, Luis XV y el Negus de
Etiopia también. En Espafia, la viruela diezmé la dinastia de los Habsburgo e influyé
en la historia mas que cualquiera de sus gobiernos.
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Sus novelas sobre la India —Pasidn india (2005) y El Sari rojo (2008)— fueron grandes éxitos. En 2020
publico A prueba de fuego, la historia de Rafael Guastavino, conocido como ‘el arquitecto de Nueva York'.

El autor es colaborador asiduo en medios de prensa extranjeros y nacionales, ha trabajado como in-
vestigador en libros de Dominique Lapierre y Larry Collins y coproducido peliculas como Valentina y
1919: Crénica del alba, ambas basadas en la obra de Ramodn J. Sender. Javier Moro es patrono de la
Fundacion “Ciudad de la Alegria”.
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Sin embargo, la viruela representa para la humanidad una historia de éxito. Dio
lugar a un invento que sin duda marca un antes y un después en la historia de la me-
dicina: la vacuna, que en dos siglos ha salvado unos mil quinientos millones de vidas.
Y como su nombre indica, la palabra vacuna viene de vaca.

Fue un médico rural inglés llamado Edward Jenner quien observé que los cam-
pesinos que convivian con las vacas nunca atrapaban la viruela, sino una erupcidn
inocua que remitia a los pocos dias. Sospechd que el agente que producia esa dolen-
cia benigna, el cowpox, podia proteger a los humanos de la forma letal de la enfer-
medad. En un manual que publicé en 1798, explicaba cdmo la gente podia librarse
de la viruela inoculdandose cowpox, es decir viruela de las vacas. Los opositores mas
feroces de esta nueva practica fueron primero los religiosos, cuyo razonamiento era
que la viruela era un acto de Dios, y que era blasfemia, si alguien caia en las garras
del virus, intentar subvertir el orden de su divina intencién. Por primera vez en la
historia se mezclaban fluidos animales con fluidos humanos, lo que era considerado
(y todavia lo es por muchos antivacunas) una corrupcion del orden natural de las
cosas. Muchos médicos también se opusieron a este invento porque vivian de las
supuestas curas contra la viruela, como las sangrias, las purgas o las agujas de plata
para extraer el pus de los miles de pustulas sobre la piel del paciente. En Londres, un
médico aseguraba que la vacuna podia transmitir rasgos bovinos a los humanos, y
que hasta podian salir cuernos en las cabezas de los nifios inmunizados.

Pero la realidad era tozuda y el invento era tan eficaz que acabd ganando terreno
por si solo. El panfleto de Jenner, un éxito inmediato, fue traducido a varios idiomas.
En Espafia cayd en manos de un médico militar llamado Francisco Javier Balmis
que, seducido por lo innovador del procedimiento, pronto se convirtié en el mejor
vacunador de Madrid.

Un dia fue convocado por el rey Carlos IV a palacio. El rey estaba desesperado
porque acababa de declararse otra epidemia de viruela en Santa Fe de Bogota. Na-
die mejor que él conocia los estragos de esas epidemias, que no solo diezmaban a la
poblacidn, sino que ademas la sumian en la miseria y la escasez. Los afios anteriores,
la viruela habia golpeado México, Lima, Caracas y Quito, dejando un reguero de ca-
daveres. Su propio hermano Don Gabriel junto con su cuiiada y su hija recién nacida
habian sucumbido a la enfermedad. Su hija Maria Luisa habia perdido la vista.

El rey queria hacer algo para sus subditos americanos que se quejaban de que la
viruela les dejaba sin mano de obra. Movido por el |6gico interés politico y también
por un sentimiento de filantropia, preguntd a Balmis como se podria llevar la vacuna
de la viruela a América. Para solventar los obstaculos técnicos —que eran grandes
porque no existia cadena de frio— el Dr. Balmis tuvo una idea tan descabellada como
genial. Propuso al rey llevar la vacuna ‘in vivo’, en brazos de nifios lo bastante jove-
nes para que no se hubieran inmunizado previamente. El procedimiento de brazo a
brazo consistia en inocular a un nifio, mediante una lanceta, a flor de piel, el virus de
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la viruela de las vacas, y a los ocho dias, cuando le hubiera salido un grano, extraer
el fluido vacunifero e inyectarselo a otro nifio. Asi ganaban ocho dias, y luego otros
ocho. Calculd que con veintidds niflos cruzarian el Atldntico y la vacuna llegaria viva
con el ultimo nifo de la cadena. Como ningln padre de familia se arriesgaria a ‘pres-
tar’ a su vastago para semejante aventura, lo que hicieron fue llevar nifios huérfanos
del hospicio de La Corufia. El rey se comprometioé a buscarles familias de adopcién
en Nueva Espafia y a pagarles sus estudios en agradecimiento por su participacién
en tan noble empresa. Asi fue como se gesto la Real Expedicidn Filantropica de la
Vacuna, que acabé siendo, segun el propio Jenner, la mayor campafia de sanidad
publica jamas emprendida.

La expedicion zarpé de Coruia en 1803 con la quijotesca idea de ‘salvar el mun-
do’. Partian con muy pocos medios, en un velero pequefio, con una sola mujer para
encargarse del bienestar de los nifios. Isabel Zendal fue la primera enfermera espa-
fiola que dejo su huella en la historia. Nacida a finales del XIX en Santa Marifa de
Parada, en Ordes, hija de campesinos muy pobres, salié del campo para trabajar a
la ciudad y acabo al mando del hospicio de nifios abandonados de Corufia. Alli, un
dia de 1803, el doctor Balmis vino a visitarla. Buscaba nifios para llevar la vacuna de
la viruela a América. Al ver como cuidaba a los huérfanos, y como la respetaban, le
propuso unirse a la expedicion.

Al hacerlo, Isabel Zendal la convirtié en un éxito. Consiguidé que ningun nifio se
inmunizase accidentalmente, a pesar de que seis tenian una media de tres afos de
edad. En la travesia del Atlantico y luego en la del Pacifico, no se le murié ninguno.
Imaginense lo que tuvo que ser esa travesia del Atlantico con veintidds huérfanos,
de los cuales siete no pasaban de tres afios de edad, confinados durante semanas
en un velero estrecho que escoraba y donde al anochecer no se podian prender
candiles por miedo a los incendios.

La expedicion de la vacuna acelerd la historia de la medicina. Balmis, Zendal y los
médicos que los acompafiaron no se embarcaron en esta aventura con la sola idea
de llevar la vacuna y salvar a las élites, que es lo que se estaba haciendo en Inglate-
rra; su meta era mucho mas ambiciosa, querian erradicar la enfermedad. Si el inglés
Jenner habia inventado la vacuna, lo que inventaron Balmis y los demas miembros
de la Expedicién fue la vacunacion. Y eso supuso el principio del final de la viruela,
enfermedad vencida definitivamente en 1978. Por su contribucion en las primeras
campafias masivas de vacunacion, Isabel Zendal fue reconocida por la OMS como la
‘primera enfermera en mision internacional’ de la historia.

Aqguellos médicos eran buenos conocedores de la tecnologia de la época, aparte
de audaces e idealistas. Mientras los soldados ingleses impregnaban de viruela unas
mantas que regalaron a los indios Ottawa para aniquilarlos, en los territorios de Sud-
américa los miembros de la Expedicidn sentaron las bases de la primera campafia
masiva de inmunizacion que haria retroceder la viruela en todo el continente. Crea-
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ron las Juntas de Vacunacién, donde reunian a los poderes locales para explicarles la
importancia de la vacuna y cdmo hacerlo. Ya por entonces la iglesia se habia recon-
vertido a las bondades del procedimiento y fue un aliado imprescindible. Las Juntas
debian velar por que médicos y religiosos ensefiasen a vacunar a sus colegas, de
manera que, en la aldea mas perdida, alld donde no hubiese un galeno, el misionero
local pudiera vacunar, al nacer, a ‘todo hijo de espafiol, de indigena, de mestizo o de
negro’ y consignar el acto en un libro de vacunacion paralelo al libro de bautismo. La
puesta en funcionamiento de ese mecanismo fue el principio del fin de la viruela, la
primera y Unica enfermedad erradicada por el hombre en toda su historia. En 1978,
se dio el ultimo caso y desde entonces sélo dos laboratorios, uno en USA y otro en
Rusia, conservan muestras del virus. Que nuestros antepasados fuesen capaces de
semejante proeza solo puede inspirar a los miles de cientificos e investigadores que
hoy luchan contra las plagas de nuestro tiempo.
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EL CONTORNO DE UNA SOMBRA EN LA MADRUGADA

Suso de Toro*

Escritor

Estaba conversando con un autor sobre la tematica de la familia en la literatura,
cuando él cita la teoria de que los traumas se transmiten genéticamente. Yo no lo
niego porque lo creo todo y, si se mira bieny se le hace caso a la fisica moderna, todo
es posible. Ahora que me atrevo a matizar que lo mas seguro es que hay una trans-
mision de las consecuencias del pasado a través del proceso de la educacién y de la
socializacién. Aunque, le insisto, no quito que todo lo que vivimos, particularmente
lo mas traumatico o lo que mas nos impresiona, se transmite a los genes. Quién soy
YO para negar teoria cientifica ninguna.

Dicen que el colesterol ya nacemos con él y que poco y poco en el curso de la vida
va aumentando y que, cuando mas mala vida nos damos o nos dan, mds aumenta. Si
la teoria a la que apunta este autor tiene fundamento, pues asi puede ser también
con la carga de traumas y desgracias que heredamos de nuestros antepasados y que
nos ponen la casa de los genes hecha una calamidad.

Teniendo en cuenta nuestra historia en una o dos generaciones atrds, con la vio-
lencia ejercida sobre el cuerpo social como fue el genocidio perpetrado sobre un
sector de la sociedad, las personas de valores democraticos o pensamiento critico
tendriamos que concluir que somos un cuerpo social amputado y traumatizado. Mas
eso lo dejamos estar, pues no ha de faltar quien diga: “Ya estamos con el franquismo
a vueltas otra vez... Franco murié hace muchos aifos”. Murié él, si, mas murié en la
camay aun nadie desmintié que lo dejara todo bien atado.

1 Elautor (Santiago de Compostela, 1956...), es Licenciado en Arte Moderna y Contemporanea por la USC.
Guionista para TV y colaborador habitual en diferentes periodicos y revistas, asi como en la radio. Tiene
publicado mas de 20 libros en gallego. Premios: Joan B. Cendrds International Award; Creu de Sant Jordi
y Premio Nacional de Narrativa. Premiadas sus novelas: Caixén desastre (1983): Premio “Galicia” de
Literatura de la USC; Polaroid (1986): Premio de la Critica de Galicia; Tic Tac (1993): Premio de la Critica
Espafiola; Calzados Lola (1997): Premio Blanco Amor; Non volvas: filla da madrugada (2000): Premio
de la Critica de la Narrativa Galega; Trece badaladas (2002): Premio Nacional de Narrativa; Un sefior
elegante (2020): Premio Follas Novas del Libro Galego. En teatro publicé: Unha rosa é unha rosa (1996),
y en Literatura Infantil y Juvenil: Conta Saldada (1996) y Morgtn (2003).
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Prefiero interrogarme yo sobre esa transmision via genética o conductual de trau-
mas a través de generaciones.

No siempre puede uno hacerse ese interrogatorio. Hace unos afios yo no podia,
pues desconocia quién era mi abuelo paterno. ¢Y como interrogar un fantasma?

Tuve que investigar esa ausencia y el modo que tenemos los escritores de pro-
curar conocimiento es escribiendo un libro. Asi lo hice en Siete palabras. Y no pude
conocer a ese abuelo mio, mas pude disefiar una silueta, el entorno de una sombra.

Una sombra muy débil la que pude trazar, la de un acabado de nacer abandonado
en el torno de un convento una madrugada de invierno. Un bulto de carne envuelto
en pafios, sin nombre. Sin pasado. Y también sin futuro.

Un nifio al que le concedieron nombre la cocinera del convento y el apellido del
lugar donde estaba el convento donde fue abandonado, Toro. Faustino de Toro pasé
a ser llamado el nifio que sobrevivio a los inviernos y a los veranos de la infancia y fue
pastor, sindnimo de esclavo, de casa en casa.

El arco que va de ese nifio, después hombre Faustino, y mis hermanos y yo, solo
tiene un punto intermedio, que fue mi padre. Aunque mis hermanos y yo descono-
ciamos esa figura, ese origen nuestro, hay un trecho muy pequefio entre aquel aban-
dono, aquel desposeimiento de toda esperanza y futuro, y nosotros. Un nosotros
gue viene a ser un cierto éxito profesional, e incluso social, pues los nietos, todos
varones, salimos adelante razonablemente bien.

Mas, écomo saber lo que hay en nosotros de aquel desconocido? ¢Qué hay en
nosotros del desconcierto en una vida sin pasado y sin promesa de futuro? ¢ Cuanta
desesperacion puede haber ahi? ¢ Cudnta inestabilidad?

éY como saber lo que hubo en nuestro padre de ansiedad, de necesidad de correr
siempre hacia delante desesperadamente?

En esos momentos de la madrugada en los que uno da vueltas en el lecho, me
viene la certeza de que me parezco mucho a mi padre. De que cargo y traslado un
mensaje de ansiedad y una cierta desesperacion también yo, no sé si genéticamente
o a través del aprendizaje invisible que nos hizo nuestro padre.
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Beto Luaces!?

Escritor

Cuando Cipriano Jiménez me propuso escribir un articulo en la revista Maremag-
num, de la Federacién Autismo Galicia, lo primero que mi imaginacién sintié fue una
tremenda sensacién de sorpresa. ¢ Por qué pensaron en mi?

Lo segundo que pensé fue preguntarme si yo sabia ciertamente lo que significaba
el concepto “autismo”. No demoré en enterarme de que apenas tenia unas breves
pinceladas de preconceptos difusos que era necesario actualizar por mi parte.

Después, lo mas adecuado era comenzar por el principio y procurar la definicidn
exacta de ese concepto. Enseguida, fui a la edicidn digital del diccionario de la Real
Academia Gallega y lei:

autismo
sustantivo masculino

Psicologia y psiquiatria. Trastorno psicolégico que aleja el individuo
de la realidad exterior, encerrandolo en si mismo e incapacitdndolo
total o parcialmente para comunicarse con los demas. Trato las di-
ferencias entre autismo y esquizofrenia infantil.

De pronto, surgio la tercera pregunta: ésufri en algiin momento de mi vida este
trastorno?

Dudé mucho.
¢Y sila respuesta fuera afirmativa?
La nueva pregunta me dejé bien descolocado, sobre todo cuando asenti.

Por suerte, entendi que, de ser asi, aquella circunstancia habia sido efimera, y
puedo asegurar que la mayor parte de mi vida ha sido de interaccion con el resto del
mundo que me rodea, y aln continta asi.

1 Beto Luaces nace en Montevideo (Uruguay, 1969). Actualmente reside en la Ciudad Olivica (Vigo), don-
de trabaja como funcionario de la Administracion de justicia. Escritor gallego de la exitosa saga Vicus,
una novela negra que desarrolla sus tramas entre la ciudad de Vigo y la sierra del Suido.
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Y fue ahi que surgid una nueva cuestion: el resto de las personas ha sufrido una
situacion semejante?

Unavez mas dudéy...

Y no tardé en pensar en mi otra vida, la faceta de escritor. Y ahi la pregunta tam-
bién fue inevitable: ilas escritoras y escritores tenemos un comportamiento autista?

De entrada, consideré que si.

Por eso desconectamos (para escribir) de la sociedad, de la mas préxima (la pa-
reja, la familia, los amigos...) y, por supuesto, de la mas lejana (el resto del mundo). Y
ese alejamiento es necesario para favorecer la creacién, el surgimiento de un nuevo
mundo, que solo existe en nuestra imaginacion y, al fin y al cabo, en las miradas de
las lectoras y de los lectores.

En los Ultimos dos afios, ese entorno autista de aquellas y de aquellos que nos
dedicamos a juntar letras y a inventar tramas literarias aumentd de manera expo-
nencial. Me refiero, claro estd, a la pandemia. ¢ Qué influencia ejercid esa terrible
circunstancia sobre el colectivo de escritoras y escritores?

Por lo que yo sé, la influencia fue dispar, como no podia ser de otro modo, y hubo
quien aprovechd el confinamiento para avanzar en su carrera literaria y hubo quien,
por el contrario, sufrié un bloqueo total y no fue capaz de escribir una sola letra.

¢Qué me ocurrié a mi?

Yo estoy en el primer grupo. Refugiarme en la escritura ha sido un alivio y me limité
a crear una nueva realidad a través de mis paginas. Y esa realidad fue prepandémica.

Y ahora que estamos a punto de superar la pandemia, surge en mi una nueva
cuestion: ¢escribiré algln dia una trama literaria donde los personajes porten una
mascara en el rostro y usen gel desinfectante en las manos?

La respuesta es bien clara: no.
Aunque a lo mejor... en un futuro.

Y, cuando estdbamos a punto de regresar a la normalidad que teniamos antes de
la llegada de la pandemia, la guerra regresé a la vieja Europa.

¢Cémo es posible?

En los medios de comunicacidn, en los ultimos afios, nos vendieron la idea de que
las nuevas guerras, cuando menos en el primer mundo, serian cibernéticas, donde los
combatientes no mancharian sus manos de sangre.

Era mentira.

Los tanques rusos invadieron Ucrania como se hizo siempre, pisando el terrenoy
conquistando cada metro cuadrado en el cuerpo a cuerpo tradicional y apoyados por
la aviacién, que no dejé de lanzar bombas sobre la poblacion civil.

Un horror.
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No quiero imaginar como una situacion de este tipo pudo afectar a la gente de lo
corriente. Fisicamente debid de ser un desgaste enorme.

¢Y a nivel mental?

Seguro que los casos que ya existian se agravaron y surgieron otros nuevos.

Si yo fuera un escritor ucraniano..., écomo me afectaria estar bajo las bombas?
No lo sé.

Ni siquiera quiero pensarlo.

Recuerdo que en las redes sociales se hizo viral una foto que publicé un escritor
ucraniano (por desgracia, no recuerdo su nombre). En la foto que publicd, se veia
como el pobre puso los libros todos de su biblioteca delante de una de las ventanas
sin vidrios de su casa, como si fuera su defensa, la Unica defensa en una trinchera que
estaba condenada al fracaso delante de las armas.

Imagen icdnica y bien triste.

Seguro que ese escritor nunca imagind tener que pasar por una situaciéon seme-
jante y todo quedaba reducido a los recuerdos de episodios similares de sus genera-
ciones anteriores.

Muy probablemente nunca imagind una trama parecida para sus novelas, para
SUS Versos...

La realidad, unay otra vez, supera la ficcion.

Y aln es mas triste ver como existen personas —muchas de ellas que han recibido
una educacion idéneay que se consideran intelectuales— que justifican la barbarie de
esta guerra desde la comodidad de su despacho, de su catedra... jQué poca empatia!

Parece ser que hablan de geopolitica, imanda carajo!
¢Qué significa geopolitica?
No lo sé ni me importa.

En fin... vuelvo a lo de antes y a veces tenemos la estlpida idea de ser autistas,
aunque sea solo por unos dias, y de permanecer ajenos a la barbarie que nos aporta
el mundo.

Aunque después queramos volver a ese mismo mundo y ver si mudé algo...
Como somos los seres humanos.

iManda carajo!
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