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NUEVO LIBRO
Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)intentan cubrir

las muiltiples necesidades de estos nifios y adolescentes

con un abordaje multidisciplinar por lo que se M E D I C I NA PALIATIVA
introduciran junto a la terapia de base cuando se haga un ~

diagndstico de una enfermedad con expectativa de vida E N N I N os Y

limitada o que ponga en peligro la existencia hasta su

curacién o fallecimiento.

Los CPP son beneficiosos cuando el tratamiento curativo ADO LESCE NTES

es posible pero puede fracasar,(p.ej. cancer o se estd en
expectativa de un trasplante); en condiciones progresivas
sin tratamiento curativo (p.ej. la Trisomia 13), en A i - . :
situaciones crénicas con terapia médica intensiva de largo “Los Cuidados Paliativos Pediatricos constituyen la asistencia W. ASTUDILLO, I. ASTIGARRAGA,
tiempo (p.¢]. fibrosis quistica) y en condiciones severas no activa y total del cuerpo, mente y el espiritu del nifio y adoles- A, SALINAS, C. MENDINUETA, A. NAVAJAS,
progresivas con complicaciones de salud (p.¢j. trastornos cente, e incluyen la atencion a la familia, con respeto siempre C. D'SQUZAy S. JASSAL
natirlegpeieeiiog, aiilis cnliio O, a la dignidad y al mundo de valores del paciente y adaptando
paralisis cerebral grave). 3 - A ey e

la asistencia a los cambios de Ia situacion clinica 0 al lugar
Paliativos Sin Fronteras considera que este libro puede donde éste se encuentre o quiera ser atendido*
ser un instrumento muy eficaz para proporcionar un
mafynr bienestar de los niﬁlos y adolesclemes, l%edulcirsuP
sufrimiento y acrecentar el apoyo social a sus familias. Por o B B " o 5
estos motivos, trabaja por la cooperacion internacional Cuidados Paliativos !’edjalrlcos en e_l§|stema Nacional de Salud:
con paises de recursos reducidos a través de la formacién Criterios de Atencion (2014)
de profesionales en paliativos y dolor y el apoyo a la Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de Espafia
creacion y mantenimiento de estructuras en estos campos.

Se puede adquirir el libro a través de la web de
PALIATIVOS SIN FRONTERAS y AMAZON.ES. Los
fondos que se obtengan servirén para financiar PALIATIVOS SIN FRONTERAS / PALLIATIVE WITHOUT BORDERS
estos proyectos. Reg. Asoc. G-7500052 1-/Registro Nacional de Asociaciones Esparia 593403
EuropeAid ID n° ES-2014- DV0-170293773
Juan XXIIl, 6-3D.20016. San Sebastian- Esparia Tf. 00 34 943 397773

paliativossinfronteras@gmail.com:

“Hasta que lacreacion y el mantenimiento de las ;
www.paliativossinfronteras.com

condiciones de vida decentes para todas las perso=
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12 SECCION. GENERALIDADES »Una mirada educativa hacia los nifios con graves enfermedades
» Los cuidados paliativos en la poblacion pediatrical » La pedagogia hospitalaria en nifios y adolescentes en cuidados
mente afios a su vida," ha experimentado muchos avances »Bases de la atencion paliativa en nifios y adolescentes paliativos

recientes que permiten dar una adecuada asistencia activa » Condiciones que amenazan o limitan Ia vida de los nifios en Latinoa- » Versos en el hospital

y total a las necesidades de estos pacientes y mejorar su mérica . »Uso de los cuentos en cuidados paliativos pediétricos

calidad de vida. Se orienta a la prevencién y alivio del »os cuidados paliativos en los nifios en el Africa sub-sahariana
sufrimiento, al control adecuado del dolor y de sus sintomas icacid if
molestos, sea cual sea la etapa de la enfermedad y a apoyar
a sgbfamilia, y puede combinarse con otros tratamientos que
reciban.

La Medicina Paliativa en Nifios y Adolescentes
que tiene como objetivo “aiadir vida a [os afios, no simple-

» CION EL ALIVIO DEL SUFRIMIENTO
» Cuidados del adolescente con enfermedad terminal, ajuste familiar »El sufrimiento en nifios con enfermedades crénicas o que

»‘EA sufr‘\m‘iento y la sedacién. ;Donde atenderlo? . ;En casa 0 en
v I I ' ' . el hospital? . -

» Politicas sanitarias publicas: humanizando los cuidados paliativos »El dolor del alma en cuidados paliativos

semejantes a los de los adultos, su aplicacién en estas eda- pedidtricos » Cuidado espiritual de los nifios y padres

des es sustancialmente diferente por la diversa capacidad "
cognitiva y madurez de los nifios l‘,’ adolescentes, e 2° SECCION. MANEJO DE SINTOMAS 72 SECCION. ATENCION A LA FAMILIA'Y LAS NECESIDADES
ael PSICOSOCIALES

as enfermedades amenazantes, los temas emocionales y » cuidados % plan de tratamiento de nifios y adolescentes 5 : : » -
psicologicos, la necesidad de trabajar con el nifio, los padres con expectativa de vida limitada o _ » Manejo de los aspectos psicosociales en cuidados paliativos
y sus hermanos, y el hecho de quej|a toma de decisiones » Farmacoferapia en cuidados paliativos peditricos| Aspectos relacio- Lostpa_clemes pediatricos/sus hermanos, sus padres y usted, el
recae por lo general en los padres. nados con el nifid profesional de la salud.

»El cine como instrumento de comprension de las necesidades
psicosaciales de nifios y adolescentes

» Guia par. »La pardlisis cerebral en el cine

»Manejo de los sintomas cardiorrespiratorios en nifios con procesos » El nifio ante la muertel Necesidades de la familia tras su
oncologicos avanzados érdi

»Manéjo de [os sintomas digestivos en nifios y adolescentes
»Manejo de los sintomas genitourinarios en CPH

»Mane]o de sintomas psicoldgicos en nifios

»Manejo de [os sintomas neuroldgicos

»Manejo de los sintomas dermato\owos

» Doloren os cuidados paliativos pediatricos

» Guias para trabajar con el paciente moribundo: situacion de los
Gftimos d

y soporte
)ﬁﬂgsi‘bi\idades de la Pediatria extrahospitalaria en los Cuidados

Si bien los principios de los cuidados paliativos son

» Farmacologia en CPP Aspectos relaci I
Paliativos Sin Fronteras (PSF), una ONG sanitaria » Vias de administracion de los medicamentos en paliativos
espafiola sin animo de lucro, que trabaja desde 2009 para
reducir el sufrimiento de estos enfermos en la cronicidad
yenelfinal de la vida, ha considerado oportuno promover
este libro de 64 capitulos con 110 autores internacionales
Fara mejorar la comprensién de sus necesidades, desarro-
lar un plan de tratamiento que se adapte los cambios de
esta etapa y proporcionar:

pér
L Duelo de los padres tras la muerte de un hijg

» ifos tras la muerte de un ser querida

» El valor de fos grupos de apoyo en la muerte 6( un hijo

fE.S SECCION . ELTRABAJO EN EQUIPO'Y LOS PROFESIONA-

» El trabajo en equipo en la atencién al nifio-adolescente paliati-

» Una visién completa de las posibilidades paliati- imos dias voy asu familia

vas tanto en el cancery otros padecimientos crénicos en » Las terapias complementarias en los cuidados paliativos de nifios »Burnouty medidas recomendadas a profesionales sanitarios

relacién con el nifio, su familia y su entorno. adolescentes. para afrontar el cuidado de nifios y jovenes en cuidados paliat}-
VS

> I actualizados de i y 32 SECCION.EL CANCER EN EL NINO YADOLESCENTE » Desgaste por empatia. Riesgo y reto en los profesionales que

terapéuticos para posibilitar el bienestar del enfer- »El nifio con cncer: realidad actual y expectativas atienden enp\os CP?’.* .

m?, oreveniry aliviar el sufrimiento, sea cual sea su »Manejo de las complicaciones de los tiatamientos oncoldgicos en » Lecturas recomendadas en cuidados paliativos y CPP

enfermedad. los nifios y adolescentes

% gica(m.m COOPERACION EN ONCOLOGIA'Y PALIATI-

r la toma de decisiones

» Las bases para faci tom
segun las metas esia-

consensuadas con fa fan

» Cuidados paliativos oncoldgicos: urgencias en Oncologia Pedidtrica
» Cuidados paliativos de enfermeria en los nifos y adolescentes
B e et et i »La nutricion del nifio y adolescente en paliativos =~ ' | atiy

citas e CESCERONIOIME Sed (a SIIacion Gelos »Bases para el seguimiento de los supervivientes del cancer pedig- y adolescentes de paises pobres y de recursos limitados
enfermos. trica > El voluntariado paliativo y a solidaridad en la infancia y adolest
cenca

» La necesidad de solidaridad oncoldgica y paliativa con los nifios

» Medidas de apoyo multidisciplinares y recursos

sociosanitarios de ayuda a los nifios y familias

» Lapreparacion y soporte del nifio, del joven y de
sufamilia durante la enfermedad, en el cuidado final y
en el duelo posterior.

» La cooperacién internacional y los Derechos de
los nifios enfermos.

» Informacién sobre autocuidado y como mejorar lo
que hacemos y como lo hacemos.

4 SECCION, CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN OTRAS
SITUACIONES

»Neonatalogfa: cuidados al final de la vida -

» Cuidados paliativos pediétricos en enfermedades paliativas no
oncoldgicas

» Cuidados paliativos en nifios y adolescentes conVIH y SIDA
» El nifio superviviente al VIH/S*DA: una nueva oportunidad

» Losbculida o de confort en nifios y adolescentes con paralisis
cerebra

52 SECCION. LA PEDAGOGIA EN LOS NINOS Y ADOLESCENTES
ENFERMOS
»La comunicacién, el juego y el dibujo en los nifios

»Experiencias de un psicélogo voluntario en Camertiri
»Algunas notas sobre la prictica médica en los tropicos

BIOETICA Y DERECHOS
» Cuidados paliativos en la unidad de cuidados intensivos pedi-
tricos. Algunos dilemas éticos!
»Entre [a curay el cuidado en Neonalo\olgl' Limites del cuidado
intensivo, principios éticos y desafios de [os cuidados paliativos
»Toma de decisiones y las metas del cuidado: La limitacion del
0 terapéuticd.

»
dad y terminalidad

»Derechos de log enfermos en la fase final de sus vidas.
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