
S E M I N A R I O 

Atención centrada en la familia de personas 
menores de edad afectadas por situaciones 

de alta adversidad en salud

Sede: Fundación Gota de Leche
C/Manuel Rojas Marcos 6, 41004 Sevilla

27
28

nov
2018



Presentación

Este seminario presencial aborda las necesidades y las estrategias asistenciales integrales a niños, niñas y ado-
lescentes que se encuentran en situaciones de alta adversidad por problemas de salud, y sus familias, con una 
metodología presencial, participativa y activa.
Entiende por alta adversidad en salud a situaciones derivadas de enfermedades terminales o que requieren cuidados 
paliativos y que necesitan una respuesta integrada a las necesidades del niño y su familia. Los profesionales de los dis-
positivos asistenciales debemos estar capacitados para conocer las necesidades de estos enfermos y de sus familias, 
para dar una respuesta adecuada de acompañamiento y de atención paliativa adaptada que les sea útil para evitar el 
sufrimiento, atender a las situaciones de crisis, elaborar el duelo cuando proceda y recuperar el proyecto vital.
Ante situaciones de alta adversidad por causas de salud, el profesional debe aportar el apoyo necesario para que 
la familia tenga la convicción de estar haciendo lo más adecuado en cada momento; lo que requiere superar su 
propio miedo y la desinformación que pueda tener en esta materia, por lo que la formación es un requerimiento 
básico para mejorar la calidad de nuestra asistencia.

Dirigido a
• Pediatras de Atención Primaria y de Atención Hospitalaria
• MIR de Pediatría
• Médicos de familia
• Enfermería
• Psicólogos
• Trabajadores sociales
• Educadores sociales
• Representantes de movimientos asociativos   

Objetivos
El objetivo general es contribuir a la mejora de la atención a pacientes pediátricos en situaciones de alta adversidad.

Objetivos específicos
• Sensibilizar y capacitar para la reducción del sufrimiento.
• Capacitar para facilitar la recuperación del proyecto vital.
• Ordenar conocimientos para el desarrollo de procesos de acogida y acompañamiento.

Contenidos
• Conceptos de alta adversidad
• Alrededor de la noticia
• Control de los síntomas
• Control de situaciones de crisis
• Escolarización. Escolarización domiciliaria
• Integración de los movimientos asociativos de afectados
• Dónde y cómo morir
• Atención paliativa transversal
• Atención al duelo
• Recuperación del proyecto vital

Duración: 8 horas lectivas

Dirección
• Rafael Muriel Fernández. SEPS. Fundación Gota de Leche
• Juan Gil Arrones. SEPS

Colaboradores invitados
Representante de equipos de Cuidados Paliativos en la infancia; Salud Mental Infantil; Atención Primaria de Salud, 
en contacto con pacientes y familias en alta adversidad: UCI, USMIJ, Hemoncología, Neurología, Proyectos Promo-
tivos (Azotea Azúl); Representantes de Movimiento Asociativo.

Material docente: presentaciones teóricas y debates

Documentación: lectura recomendada



Programa

MARTES, 27 DE NOVIEMBRE

CUIDADOS PALIATIVOS

Presenta y modera: Juan Gil Arrones.  Secretario de la Sociedad Española de Pediatría Social (SEPS)

16:00-16:45 h.  Introducción a los Cuidados Paliativos Pediátricos 
Macarena Rus Palacios 
Pediatra. Coordinadora de Servicios Paliativos.  Hospital Infantil Virgen del Rocío. Sevilla

16:45-17:30 h.  Intervención psicosocial en Cuidados Paliativos Pediátricos 
Juan Luis Marrero Gómez 
Psicólogo clínico. Cuidados Paliativos. Hospital Infantil Virgen del Rocío. Sevilla

17:30-18:00 h. Descanso-Café

18:00-18:45 h.  Cuidados de Enfermería en el paciente paliativo pediátrico 
Rosario Velázquez González 
Enfermera. Cuidados Paliativos. Hospital Infantil Virgen del Rocío. Sevilla

18:45-19:30 h.  Los beneficios de la musicoterapia en pacientes paliativos pediátricos 
Virginia Gil García 
Musicoterapéuta. Maestra de Educación Musical

19:30-20:00 h.  Casos testimoniales de padres 
José Antonio Romero Navarro 
Inmaculada Márquez Rodríguez

MIÉRCOLES, 28 DE NOVIEMBRE

ATENCIÓN A LA ADVERSIDAD

Modera:  Marta López Narbona. Coordinadora de la Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil. Hospital Infantil 
Virgen del Rocío. Sevilla

16:00-16:45 h.  La experiencia de perder a un hijo 
Amparo Carmona Casado 
Asociación Alma y Vida

16:45-17:30 h.  Puntos de mejora en la primera fase de la atención a la alta adversidad 
Irene Murillo Ruiz 
Psicóloga Sanitaria Paliativista. Oncología Pediátrica ANDEX

17:30-18:00 h. Descanso-Café

18:00-18:45 h.  Bases científicas para la reducción del sufrimiento. Actitudes profesionales 
José Miguel García Domínguez 
Psicólogo. Planificación Sanitaria

18:45-19:30 h.  Elementos  de mejora en la ruta de atención en la alta adversidad 
Rafael Muriel Fernández 
Pediatra. Salud Pública. Jubilado



www.pediatriasocial.es

Secretaría técnica
Lúa Ediciones 3.0, S.L.

Avda. de Burgos, 39 – 1.º izqda.
28036 Madrid

E-mail: secretaria@luaediciones.com

Inscripción

Gratuita hasta completar aforo: 
www.luaediciones.com/seps/alta_adversidad

Tel.: 616 722 687
Plazas limitadas: 50 personas (máximo)


