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1. INTRODUCCION

. QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (CPP)?

Anticipar y mitigar el sufrimiento de los ninos, adolescentes y sus familias que enfrentan los desafios vinculados a enfermedades
potencialmente mortales. Importante ofrecer este tipo de atencion en cualquier etapa de la enfermedad, siendo beneficioso desde

el diagnostico (1). DA
e ¢POR QUE APOYAR A LOS FAMILIARES

DE PACIENTES
Notable desequilibrio en Espana, solo unas pocas PEDIATRICOS TERMINALES?

comunidades autonomas disfrutan de unidades Uno de los propdsitos: mantener la normalidad familiar y ofrecer
especializadas para estos cuidados (2). apoyo incluso después del fallecimiento del nifio (1,2).

Los ninos dependen de la familia para su bienestar, lo que
supone para los padres desafios en todos los ambitos durante el
cuidado (4).

Hay que comprender y apoyar a la familia para la toma de
decisiones adecuadas y evitar tensiones que afecten al nino (5).

SOLO lo reciben de
forma efectiva entre
e| ]5 o/o y 20 o/o (5)

25.000 nifios
aspirantes a CPP
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2. OBJETIVO

Conocer las estrategias que se pueden
utilizar para brindar apoyo a los familiares de
pacientes pediatricos terminales, tanto
durante como despues del duelo.
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4. RESULTADOS

4.1 Importancia de la Comunicacion entre
Familias y Profesionales Sanitarios

4.2 Integracion de la familia en el cuidado del nino

Cuidado en consonancia con los valores, objetivos y
preferencias de la familia del nino

e Comprender perspectiva familiar
Elementos clave en las P persp

e |dentificar lagunas de conocimiento

inferacciones

e |niciar conversaciones con habilida

Maximizar la presencia de los Permitir a los padres

enfermera-padres (6):

¢ |dentificar factores estresantes

padres fomentando el rol participar en la toma de

arental en el proceso (10,11,12 decisiones (10,11,13)
3 Habilidades para fomentar el didlog l l

validar historia compartida (7): Orientacisn

anticipada (6, 8)

e Hacer preguntas Fomentar la autonomia

e Parafrasear las respuestas e Reduce los desatios que

e Sentirse empoderados y libres

Reconocer los sentimientos enfrentan en el cuidado

Protocolo SPIKES para dar
malas noticias (9)

4.3 Estrategias de apoyo emocional y espiritual

Emocionales

éupos de apoyo (8,12@

* Intercambio de experiencias y

e Reduce los sentimientos

conocimientos con el equipo

de culpa en el duelo sanitario

4.4 Promover una continuidad en los
cuidados de la familia

Espirituales
Fomentar la alianza terapéutica en el duelo pediatrico:
cercania, intimidad y compresién compartida (8)

5. CONCLUSION

- Enfrentar la enfermedad terminal y la pérdida de
un nifio es uno de los mayores retos familiares.

. Se destaca el rol fundamental de los padres en
los cuidados de sus hijos paliativos.

. Las estrategias de apoyo disminuyen sintomas

negativos, promueven el bienestar familiar y

permiten alcanzar necesidades familiares.

Implicaciones

Reconocer la importancia de la
familia quienes representan la voz y
el apoyo constante de sus hijos.

Investigar la efectividad de las
iIntervenciones; Iincluir oncologia y no
oncologia + todos los rangos de
edad que incluye pediatria.

Incrementar la formacion en la atencion
de los familiares y cuidados paliativos
pediatricos tanto en posgrado como en
asignaturas del grado.

Creacidn de legados y

recuerdos (7, 8)

g )

Carantizar una
muerte digna del

Eventos conmemorativos
(7,8,14)

Realizar rituales,
meritos y proporcionar
libros de cantos (11) Relaciones auténticas entre familiares y enfermeras:
i )

intfluye positivamente en la experiencia familiar (15

Proporcionar cuidados en la misma
direccién con todo el equipo (11)

Mantener la conexidn tras el
tfallecimiento (7)




