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Mi mama
trabaja en la
Fundacion
Porqueliven
y me ha
contado que...




... a veces hay
ninos que se ponen
muy malos Yy no se
pueden curar, que
tienen

que estar

L siempre
S
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en el hospital
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En el hospital Lucas
no puede tener
todas sus cosas y
que estén todos sus
amigos y su familia,
Por €so mi mama y
SusS companeros
trabajan para que
Lucas se pueda ir

a casa...




... y como a Lucas le
gusta mas su casa
que el hospital

La Fundacion
PorqueVliven
le Wleva el hospital
a casa
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Con ella trabajan
muchas personas

¥

Trabajadora
Social

-~ n

Musicoterapeuta Enfermeras

"
- |

UELE RN Psicologas
Fisioterapeutas ocuacionales 9



P20 0N Y TAMBIEN

ENTREGAN SU
TIEMPO ¥
CARINO
MUCHOS
VOLUNTARIOS




Aunque casi
siempre trabaja
en Madrid, tiene
que viajar mucho a
Aragon, donde tiene
otros companeros...

y quieren jr al

resto de Espana m




Cada ano ayudan a mas
ninos como Lucas
y sus familias

MAS DE 700 BENEFICIARIOS en 2022

- 216 pacientes (89 nifias/127 nifios)
- 483 Familiares

m - 234 Familias
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En la Fundacion
PorqueVliven
hacen muchas cosas




PROGRAMAS

ACOMPANAMIENTO FAMILIAR

- EQUIPO DE ATENCION PSICOSOCIAL
(EAPS)

- GRUPOS FAMILIARES

- VOLUNTARIADO

CUIDANDOME EN CASA
~ FISIOTERAPIA

- MUSICOTERAPIA

- RESPIRO

MEJOR EN CASA

- BANCO DE MATERIAL
ORTOPROTESICO

- AYUDAS FAMILIARES

CADA MOMENTO CUENTA

CASA PORQUEVIVEN

CREACION DEL PRIMER |
CENTRO DE ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
INTEGRAL DE ESPARA



EQUIPO DE
ATENCION PSICOSOCIAL (EAPS)

2 Trabajadores
Sociales, 2 Psicologas y
1 Acompanante

Espiritual que atienden

las necesidades S KRR .\‘3
pPsicosociales y ~ v,
espPirituales de las W

familias, junto al -

equipo de CPP de |a :
Comunidad de Madrid  —— _

En 2022 atendieron a:

- 143 pacientes (89 nifias/127 nifios) y 393 Familiares.

- Con 2.611 intervenciones Y 368 sesiones de acompaiamiento de
duelo.






CAFE DE LOS VIERNES

—‘ UN VIERNES AL MES,
QUEDAN PAPAS ¥
MAMAS PARA HABLAR

OE SUS COSAS ¥
AYUDARSE

Durante 2022 se han mantenido las reuniones
mensuales de este grupo en Formato online y

para cerrar el aifio se recuperd el Formato
presencial, que sequird en 2023.



/ ESCUELA DE CUIDADORES

—= "TIENEN UNA ESPECIE DE COLE
DONDE ENSENAN A LAS
MAMAS ¥ A LOS PAPAS A
CUIDAR DE LUCAS EN CASA
COMO LES HAN ENSENADO
LAS ENFERMERAS ¥ MEDICOS

En una escuela onling, en (3 que (as clase se dan
por Internet Y asi (as mamas | papas pueden Q
participar desde casa Y seguir con su hijo.

e

e
Aunque en 2022 no funciond, como el afio (Q-(Q
anterior, en 2023 volvera a ensefiar a papas y <~ \

mamas. ~_/
\J



VOLUNTARIADO

96 voluntarios

961 horas de
acompafiamientos.

El equipo de voluntariado
acompaiio a 42 pacientes en el
hospital Y en casa

o




CUIDANDOME EN CASA

Mejoran el dia a dia de LUCAS Y SU FAMILIA...
... en total,

’ de 85 pacientes |
193 Familiares




CON MUSICOTERAPIA

ARAGON

47 Familias | pacientes atendidos en
990 sesiones en domicilios, online
 hospitalarias.

MADRID

17 Familias U pacientes atendidos en
198 Sesiones.

g/



CON FISIOTERAPIA

20 pacientes atendidos en 228 sesiones



Y UNA COSA QUE SE LLAMA

RESPIRO FAMILIAR...

... que es que van enfermeras a casa
de Lucas para cuidarle y que asi
Mama y Papa tengan tiempo Para
descansar

EL respiro, que es muy importante
para las Familias, no Funcionaba
desde (@ pandemia Covid y en
2022 volvié a empezar

Se atendid a
10 Familias en 26 sesiones
en solo 2 meses



MEJOR EN CASA
Para que en casa
Lucas tenga lo mismo
que en el hospital




CON UN BANCO Dt
MATERIALES

Prestandoles cosas que necesita como
una cama o una banera especial para él




O AYUDAS A LAS FAMILIAS

Para que en casa no falte nada: la
luz, panales para Lucas y otras
C0SasS necesarias para cuidarle

Por un valor de
3.260€
en ayudas
entregadas




TRASLADO A LOS
DOMICILIOS

Y AYUDANDO CON UN
COCHE
PARA CUANDO LOS
MEDICOS Y LAS
ENFERMERAS
DEL HOSPITAL
TIENEN QUE VER A LUCAS
EN SU CASA



CADA MOMENTO CUENTA %l

\
Para ayudar a las familias %:
a disfrutar de momentos
especiales , de ocio y
crear bonitos recuerdos

¢ \
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-~ 92 Familias

187 beneFficiarios ‘4






ES LA CASA PORQUEVIVEN...

Esta CASA no es un
superhéroe... pero




SERA UN CENTRO, CON TODO LO
NECESARIO PARA CUIDAR A LUCAS

a R

\Eww’

MIENTRAS QUE MAMA Y PAPA
DESCANSAN Y DONDE SUS AMIGOS
PUEDEN IR A JUGAR CON EL



EL AYUNTAMIENTO HA DADAO UN
TERRENO PARA CONSTRUIR EL
CENTRO.

Y LA FUNDACION AMANCIO ORTEGA
LES HA AYUDADO PARA QUE
PUEDAN CONSTRUIRLO



¥ TODO ESTO ES POSIBLE
GRACIAS A..







Y A ENTIOADES COMPROMETIDAS

—
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— FUNDACION  FUNDACION AMANCIO ORTEGA
Fundacién BOTIN

"laCaixa’

(

<>FUNDACION
A PORQUEVIVEN

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

SUBVENCIONA 0,7% IRPF:

Fundacion

iberCaja ~&: (/\ * Xk
() oz oz oo SIGAUS  Comunidad

de Madrid
Programa de interés social financiado
con cargo a la asignacion tributaria del IRPF

ﬁ\
== GOBIERNO —t SFM

: DE AMGON Mas alla del compromiso
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INFORME ANUAL.

En el afio 2022 el programa de musicoterapia en cuidados paliativos
pediatricos ha incrementado el numero familias a las que se ha atendido y
acompafiado durante el proceso de enfermedad de sus hijos e hijas, asi como el
final de la vida de los mismos.

La musica ha estado presente en las casas de aquellos pacientes donde mas se
necesitaba, sosteniendo emocionalmente los momentos mas duros por los que
tiene que vivir una familia cuyo hijo o hija fallece.

A lo largo de este afio 2022 se ha conseguido que la presencialidad fuera de
nuevo el eje principal del programa de musicoterapia, utilizando la emision
musical en vivo (Hz y dB) como herramienta terapéutica principal dentro de la
estimulacion multisensorial que ésta produce. Actualmente todas las sesiones
de musicoterapia se realizan en el ambito ambulatorio, hospitalario y
domiciliario, abarcando el mayor numero posible de pacientes.

Como se muestra a lo largo de este informe, seguimos trabajando para que que
la musica acompaiie el final de la vida a todos aquellos nifios y niflas que asi
lo necesiten.

Acordes para la vida: Memoria 2022 01
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FAMILIAS ATENDIDAS

Este afio ha sido testigo de un aumento en el numero
de familias que hemos atendido, siendo aun mayor el
compromiso que tenemos con la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos de Aragén (UCPPA) . De los 60
pacientes que estan en cuidados paliativos, hemos
atendido a 47 de ellos (78,3%): 14 nifas, 33 nifios y 90

familiares directos.

SESIONES DE MT

A lo largo del afio 2022 hemos nos hemos hecho
3.279km a lo largo de Aragén y realizado 550 sesiones
de musicoterapia, donde han participado también
profesionales sanitarios de enfermeria, estudiantes
de grado de enfermeria, EIR, logopedia, fisioterapia,

medicina, MIR y psicologia.

Acordes para la vida: Memoria 2022

PACIENTES DE LA
UCPPA
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UNIDADES HOSPITALARIAS DONDE
INTERVENIMOS

Dentro de la atencién que se proporciona a los

nifos y niflas de la UCPPA, se contemplan la
UCI PEDIATRICA
UCI NEONATAL

PRUEBAS FUNCIONALES

intervencién en musicoterapia cuando por algun

tipo de complicacién clinica ingresan en el

hospital, acompafiamos su estancia. ONCOPEDIATRIA
U. CIRUGIA
Ademas, cuando hay pacientes que estan en = INFECCIQSOS
) ] PEDIATRIA
estado critico con prevision de fallecimiento U. NEUROFISIOLOGIA

proximo a peticion de la UCIN o UCIP

acompafamos este proceso final de vida.

Este tipo de acompafiamiento en el ambito hospitalario ha sido muy bien acogido por
los profesionales sanitarios que atienden esas unidades. Esto se debe a que a lo
largo de estos ingresos se realizan sesiones de musicoterapia conjuntamente con
enfermeria cuando se requiere algun tipo de procedimiento en el que se va a
producir dolor en el paciente. La musica cambia el foco de atencién del paciente

pediatrico a la par que reduce la percepcion del dolor.

Por otro lado, el hecho de acompafar la estancia hospitalaria de los pacientes en
cuidados paliativos pediatricos disminuye el impacto emocional que supone estos

ingresos tanto para los nifios y nifias como para sus familias.

]
Acordes para la vida: Memoria 2022 03



PROTOCOLO DE INTERVENCION EN
MUSICOTERAPIA Y DISFAGIA

Después de la experiencia del programa piloto en el afio anterior, en este afio 2022
nos hemos centrado en colaboracién con la logopeda de la Unidad de Disfagia
Pediatrica del HUMS en diseiar y desarrollar un protocolo de intervencion
musicologopédico que favorezca los movimientos orofaciales en el paciente, asi
como la mejora del trastorno deglutorio, y aumente la colaboracién de los pacientes y

la aceptacion del tratamiento.

Se incluyeron 4 pacientes que presentan
trastornos deglutorios moderados-graves y
que manifiestan hipersensibilidad al contacto
orofacial atendidos por ambas unidades. Se
evaluo la masticacién (pre-post intervencion) con
la escala de Karaduman Chewing Performace
Scale (KPCS) y la sialorrea con la escala de
observaciéon directa de Thomas-Stonaell vy
Greenberg (TSG). Se realizaron 8 sesiones de
intervencion musicologopédica con cada

paciente (1 vez al mes) en el espacio de la unidad

de disfagia.

Se ha observado coémo este tipo de internvencién conjunta ayuda a aceptar mejor la
estimulaciéon y/o ejercicios deglutorios. Se consigue un menor rechazo y sensacion
invasiva de la terapia y, por ende, mejora el tratamiento de rehabilitacién de la

deglucion.

Acordes para la vida: Memoria 2022 04



ACOMPANANDO EL FINAL DE LA VIDA

A'lo largo del afio 2022 hemos acompafado con musicoterapia a 16 nifios y nifias en

su proceso final de vida.

La musica se convirtié en una forma de gestionar emociones, cambiar el ambiente del
hospital, ofrecer una sonoridad diferente a los hogares y ser sostén emocional para las
familias que utilizaron la musicoterapia como herramienta para despedir a sus hijos e

hijas.

Quizas sea uno de los procedimientos mas complejos a realizar dentro de este
programa (por el dolor y sufrimiento que hay en las familias) y, sin embargo, es de los

momentos mas valorados por todas ellas.

Los sonidos de los estertores quedan enmascarados por la musica que suena y
acompafa a los niflos y nifias, lo que ayuda a transformar los recuerdos de los Ultimos

momentos.
Ademas, cuando el fallecimiento ocurre en el ambito hospitalario, la musica también

ofrece un sostén emocional a los profesionales que acompafian este momento,

minimizando el impacto que supone el fallecimiento de un nifio o nifia

Acordes para la vida: Memoria 2022 05



En Espafa, los cuidados paliativos pediatricos son un area de conocimiento

nuevo y desde la Fundacion Porque Viven realizamos actividades de difusion

para sensibilizar a las instituciones y la sociedad en general, asi como

actividades formativas para estudiantes y profesionales.

Alo largo de este 2022 nos han invitado en 9 Congresos y Jornadas cientificas,

y hemos realizado 2 sesiones clinicas en el Hospital Universitario Materno-

Infantil "Miguel Servet" sobre musicoterapia en CPP. Asi mismo hemos

participado en la | Jornada de Humanizaciéon del Sector 2 organizada por el

Salud en Aragoén.

O - UNDACION
4 PORQUEVIVEN

CLIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Musicoterapia en el los
cuidados paliativos pediatricos

la musica hasta el final de la vida

Dra. Carla Navarro Mufioz

K ol findi de la vida

Acordes para la vida: Memoria 2022

Desde la Asociaciéon Espafola de
Cuidados
Paliativos (AECPAL) nos invitaron

Enfermeria en

a una sesion divulgativa online
sobre "Musicoterapia en
paliativos pediatricos"
https://www.youtube.com/watch?

v=vW7HLDQQ-GY&t=1s
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- ﬁ
o Musicoterapia como
Participamos como ponentes en el 10° terapia no farmacolégica

Dra. Carla Navarro

Curso de Formacion Continuada de la

14 DF DICHMWaRE D 2007
TALLERES ALLA UNVERSOAD BARAGEIA

Asociacion de Ginecologia y

Obstetricia Aragonesa (AGOA) sobre la B i
DE LA

importancia de la musicoterapia como ORIy
JBSTETRICIA

terapia no farmacolégica (TNF). i,

Formamos parte del Il Congreso

EL SONIDO DE LA VIDA

Musicoterapia en cuidados paliatives pediatricos

Internacional de Mdusica, Artes y
Salud (L'Alcora, Castellén) donde

Dra. Carla Navarro Mufioz

compartimos el abordaje de los

cuidados  paliativos  pediatricos
desde la musicoterapia

Wioisen  salud - @i @) |akir

Formamos parte de la | Jornada de
Humanizacién del Sector Il cuyo
objetivo es la mejora del hospital
desde el punto de vista de la
calidad asistencial y humanizacion

del mismo.

Acordes para la vida: Memoria 2022 07



> CEBi
. PORQUEVIVEN

Hemos ofrecido dos sesiones
Intervencion de musicoterapia y logopedia clinicas en el HUMS como parte

en la unidad de disfagia en pacientes en

de la divulgacion de los proyectos
CPP con problemas de deglucién

que realizamos en este hospital

Diia. Maria José Romea Montafiés (Logopeds Unidad de Disfagea. HUMS)
Dra. Dfa. Carla Navarro Mufioz (Musicoterapeuta UGPPA y UCIN, HUMS)

Formamos parte de la IV Jornada
- ypeacian

de atencién al nifio que no se  Niwwine  salud  edpifichron
cura y a la muerte en pediatria
organizado por la Sociedad de

Pediatria de Madrid y Castilla-La Disenando estrategias unicas:

notas para Carlitos

Dra. Carla Navarro Mufioz
.. o Unidad e s Fundaciin Pomoe Visen'

pudimos compartir el abordaje e

Mancha en Guadalajara donde

interhospitalario y multidisciplinar

(’:’ i umrsm!lmm.ﬁ.' ¢

qgue realizamos.

Tenemos mas presencia dentro de
la UCI Pediatrica, desde donde se
nos  realizan peticiones  de
intervencién (P10) con pacientes

con mal prondstico.

Acordes para la vida: Memoria 2022 08



La Dra. Faride Chejne, médico
paliativista del Centro Médico
ABC de Ciudad de México nos
invitd a compartir, via online, el
trabajo que realizamos desde el
programa de musicoterapia de la
Fundacién Porque Viven como
referente internacional.

O nDACION _®
4 PORQUEVIVEN _§__§|Ud ABC

CUIDATIOR PALIATIVOE PETRATRIDOS

EL SONIDO DE LA VIDA

Musicoterapia en cuidados paliativos

Dra. Carla Navarro Mufioz

Deciara en Ciencias Humares y Socuies [UPSA]
Musesierssuts ne b wdad s rudides palaives padidran de Aragan Furdacide Porzus brran)

miales ¥ nensmiionla,
Wigusl Sarser. Zaragess (Aszciscin Latr)

Tuvimos una gran presencia en el V Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola

de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL) en Madrid, donde expusimos 2

poster, realizamos un Taller pre-congreso, una comunicacién e hicimos el cierre

del congreso a peticion de la PEDPAL

Una nana en el final de la vida

Dra. Carda Navarre'™ Dra. Victoria Cababera Pérez?, Dia. Virginia Moreno Garcia®:
DEa. Pilar Péesz Roy®, Ofs, Fatma Fara Prantagenst-wiyee,

At e
INTRODUCCION
gt Eniss
0 S o et ¥ ek s n G o0 BECIR GCSA RS o
e e ok e, s s s A i W g i
— e i e e b W amarh 5

OBJETIVOS CONSLUSIONES
B aracies gt et o acareallanant s @ Shaiten 06 Ak A vealear abriag mordrods sme MUDSATA Ssdoid v
vl pan o oEpm pEowe CoTE pew 0 fevla Fershersssdc b ek oW flad e B owll S e sfe meade sas Sempecta

La t Iv_r “@ I}m‘[ﬂj‘f’_&l{l TERZD PILASTHE)

= e fevta o g wzepabente

£  salud

Musicoterapia en la adecuacion de medidas de soporte vital

Dra. Carla Navams' 2 D Victoria Caballers Pérazs, Ofia. Vepinia Moreno Garciet;
Difia. Pilar Pdrez Roy?, Dla. Fatima Parra Plantagenst-whyte?,
|NTRODOUCCION RESULTADOS
o Bagin s prebeemies v e e s
p—
B L L T —————

S procesmieros . T ot lads. o e e e sbads
Trvemnacin e srbe  fopldam  Ceemieios an

QBJETIVOS

4 Congais G o e T on 0 XG0 13 ROk 0 o
s e e o1 Gxials sl en o Hots Wil

L s 3¢ W Chmsartzin de MM SN SR B Weiad 88

Acordes para la vida: Memoria 2022
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VIDEO-ENTREVISTA
DIRECCION: ELENA VOROBEVA

En este afio 2022 hemos participado en la video-entrevista que la
directora rusa Elena Vorobeba ha Illevado a cabo sobre Ia
musicoterapia y los cuidados paliativos pediatricos

Contacté con nuestra musicoterapeuta, la Dra. Carla Navarro para
mostrar al mundo el trabajo que la Fundacion Porque Viven lleva a cabo
con los pacientes en cuidados paliativos pediatricos, asi como para dar
vOz a través de este altavoz a las familias.

Seguir haciendo visible lo invisible

Acordes para la vida: Memoria 2022 10
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gsINFORME ANUAL

A lo largo de este afio 2022 el programa "Cuidarte" ha centrado su eje de

actuacion con mas fuerza en lo que a la importancia del autocuidado tanto a
los prfesionales como a las familias de nifios y nifias con enfermedades
limitantes de la vida que se encuentran en cuidados paliativos pediatricos.

Generar momentos de ocio terapéutico con el objetivo de favorecer las
relaciones interpersonales dentro de la familia, conlleva a una mejor atencion y
cuidado para el paciente en cuidados paliativos pediatricos.

Ser capaces de ofrecer un espacio de atencion centrado en los cuidadores
principales que favorezca el desarrollo de herramientas, habilidades y
competencias de gestion del estrés y ansiedad que se han convertido en la
constante vital de estas familias, promueve el bienestar emocional de los
progenitores.

Finalmente, el apoyo que se presta al equipo de paliativos pediatricos de la
Comunidad de Aragdn es fundamental para el desarrollo del autocuidado que
requiere una profesién como la que ejercen.

Como se muestra a lo largo de este informe, seguimos trabajando para
favorecer de manera integral el bienestar de las familias con nifios y nifas
en cuidados paliativos pediatricos y los profesionales sanitarios que les
acompafan.

CUIDAR-TE: Programa de apoyo a las familias y profesionales de pacientes en

. . L. . 1
cuidados paliativos pediatricos. MEMORIA 2022 0



EQUINOTERAPIA

Por primera vez en nuestra Fundacion hemos apostado por la equinoterapia

como una de las actividades de ocio terapéutico que los nifios y nifias en cuidados

paliativos pediatricos podian compartir con sus familias.

En esta disciplina con fines terapéuticos, los caballos forman parte de la
intervencion como herramienta y elemento mediador entre el usuario y
terapeuta. En este tipo de intervenciones, los caballos -entrenados
especificamente para ello- benefician, por un lado, a los nifios y nifias al transmitir
su calor corporal que favorece la relajacion muscular de los nifios y nifias, asi
como activa la circulacién; y por otro, el ritmo de la marcha favorece el tono

muscular, asi como el equilibrio y la coordinacion.

Para este encuentro de ocio terapéutico, contamos con

uno de los centros de terapias ecuestres mas

importantes de Aragén, Equicentro, cuyas (?{

profesionales acompafiaron durante todo el proceso de J’j\

acercamiento, contacto, monta y paseo tanto a los

nifios y nifias en cuidados paliativos pediatricos EQUICENTRO
TERAPIAS ECUESTRES

como a los hermanos que acudieron a esta cita

especial, adecuandose a las necesidades de cada uno

de ellos.

CUIDAR-TE: Programa de apoyo a las familias y profesionales de pacientes en

. . L. . 2
cuidados paliativos pediatricos. MEMORIA 2022 0



de
familias este encuentro supuso un

Segun textuales las

palabras

tiempo unico en el que poder estar
juntos disfrutando de una actividad
diferente, en un entorno al aire libre
donde

disfrutando de los caballos y siendo

ver a sus hijos e hijas

sumamente felices.

CUIDAR-TE: Programa de apoyo a las familias y profesionales de pacientes en
cuidados paliativos pediatricos. MEMORIA 2022

En este desarrollado el
sdbado 5 de de 2022,

disfrutaron de esta actividad un total de:

encuentro,

noviembre

e 12 pacientes
e 4 hermanos

e 17 familiares

Acompanados de 4 equinoterapeutas
(fisioterapeutas), 2 auxiliares de cuadra,
la directora y la coordinadora de la
Fundacién Porque Viven, quien se
encargo de la acogida y el bienestar en el

desarrollo de toda la jornada de ocio.
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MINDFULNESS Y COMPASION

Este afio, nos hemos centrado en el uso del Minfulness y la compasion como

medio para nuestros encuentros de autocuidado.

Existe una amplia evidencia neurocientifica de como a través del Minfulness se
puede mejorar la salud fisica, emocional, mental y espiritual de las personas,
impulsando el florecimiento de la atencién plena y de la compasién encada ser

humano.

Para estos encuentros de autocuidado hemos contamos con una de las
profesionales mas reconocidas dentro del Mindfulness, Paloma Sainz Vara de
Rey, de a Fundacién All One, quien se ha encargado tanto de acompafar el
proceso de autocuidado para cuidadores como el proceso de autocuidado para
el equipo de la UCPPA

CUIDAR-TE: Programa de apoyo a las familias y profesionales de pacientes en
cuidados paliativos pediatricos. MEMORIA 2022
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MINDFULNESS PARA CUIDADORES

Se elabor6 un programa de cuatro
encuentros para familias con un total
de 6 horas de duracién. Estos se
llevaron a cabo en colaboraciéon con la
Escuela de Musica Cierzo, quienes nos
ofrecieron su espacio para desarrollo del
programa. Disfrutaron de esta actividad
un total de 15 personas de la provincia

de Zaragoza y Teruel.

Segun palabras textuales de |las
familias este encuentro ha sido un
autoregalo maravilloso donde poner

reencontrarse con ellos mismos.

Nos ha hecho darnos cuenta de la importancia que tenemos nosotros dentro de
nuestra propia vida, esa que estd centrada unicamente en cuidar a los demads.

Desde la Fundacion Porque Viven, observamos cémo son casi inexistentes los
momentos en los que pueden dedicarse algo de tiempo a si mismos y, sobre

todo, dejarse cuidar

CUIDAR-TE: Programa de apoyo a las familias y profesionales de pacientes en

cuidados paliativos pediatricos. MEMORIA 2022 05



MINDFULNESS PARA LA UCPPA

Se diseAd un programa de dos
encuentros para el equipo de cuidados
paliativos pediatricos (2 pediatras, 2
enfermeras y 1 musicoterapeuta) con

un total de 3 horas de duracion.

Estos encuentros se desarrollaron en el
espacio del Cine del Hospital Materno-
Infantil, con la autorizacién de la
Subdireccion Médica del HUMS, dentro
de la jornada de trabajo como sesiones
clinicas para favorecer el acceso del
equipo a este tipo de intervenciones

de autocuidado.

Segun palabras textuales del equipo estos encuentros han significado un remanso

de paz y de poder tener un tiempo para respirar y recargar pilas para poder

atender mejor a los pacientes y a sus familias.

Desde la Fundacién Porque Viven, creemos que es muy importante el cuidado a

los equipos asistenciales que atienden a los nifios y nifias de cuidados

paliativos pediatricos, ya que debemos atender el bienestar y salud mental de

aquellos que dedican sus esfuerzos en cuidar de manera integral a estos pacientes

y sus familias.

CUIDAR-TE: Programa de apoyo a las familias y profesionales de pacientes en
cuidados paliativos pediatricos. MEMORIA 2022

06






