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1. PRESENTACION DEL CURSO

Este curso, dirigido a profesionales del &mbito sanitario pediatrico, forma parte del
proyecto colaborativo "e-pract de Mejora del bienestar emocional durante la
hospitalizacion pediatrica".

El nifio o el adolescente que se enfrenta a una enfermedad grave, que amenaza su vida
y que le lleva a plantearse la posibilidad de morir, puede reaccionar con un alto nivel de
malestar emocional. Asi, debido al impacto emocional que provoca en el paciente
pediatrico y la familia, la atencion de apoyo y paliativa cobran mayor importancia.

La comunicacién en estos contextos puede resultar altamente complicada, tanto por la
propia informacion que se quiere transmitir, como por las dificultades para expresarse
y/o el impacto fisico, social, emocional y espiritual de la enfermedad avanzada y fin de
vida. Asi, se hace necesario desarrollar una serie de competencias por parte de los
profesionales y agentes implicados para poder implementar estrategias que contribuyan
a mejorar la calidad de vida en este momento del ciclo vital del nifio y su entorno familiar
y cuidador.

Este curso quiere contribuir a que el nifio/adolescente, padre/cuidadores y equipo
sanitario y de apoyo puedan estar preparados para hacer frente a dicha situacion.

2. OBJETIVOS DEL CURSO

Los objetivos del curso para proporcionar apoyo emocional a nifias, nifios y
adolescentes que padecen una enfermedad avanzada son:

Durante la fase de diagnoéstico:

¢ Identificar la reaccién emocional del nifio, del adolescente y la familia durante la
fase del diagndstico de una enfermedad con mal prondstico.

e Describir estrategias de soporte emocional durante esta fase de diagnostico.

e |dentificar los principales retos que plantea la comunicacién con el nifio y
adolescente durante la fase de enfermedad avanzada.

¢ Identificar temas claves a la hora de dar malas noticias a nifios, adolescentes y
padres.

o Dar/ofrecer soporte emocional al nifio, adolescente y familia en las principales
etapas de enfermedad avanzada y de fin de vida.

Durante la fase de hospitalizacién:

¢ Identificar los factores que inciden en la adaptacién del nifio y del adolescente a
la situacion de enfermedad avanzada, asi como estrategias para favorecer su
adaptacion.

¢ Identificar los factores que inciden en la adaptacion de la familia a la situacion de
enfermedad avanzada, asi como las estrategias para favorecer su adaptacion.

e Conocer el impacto que una enfermedad avanzada puede producir en la
dimension espiritual tanto del nifio o del adolescente como de su familia.
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En la Gltima fase de la enfermedad:

Diferenciar, en funcién del desarrollo evolutivo, cual es el concepto de muerte
gue el nifio o adolescente va elaborando.

Identificar los factores clave en los cuidados en los ultimos dias que afectan al
bienestar del nifio, del adolescente y su familia.

Identificar los elementos facilitadores en el proceso de despedida y la gestion de
las dltimas voluntades.

Identificar las variables centrales para un duelo anticipado adaptativo.

Tomar consciencia del impacto de todos los elementos en los profesionales, asi
como conocer las estrategias para la proteccion del burnout.

3. CONTENIDOS DEL CURSO

- Modulo 1: Fase de diagndstico

1. Introduccién y objetivos.

2. Reaccion emocional en el nifio y su manejo.

3. Los retos de la comunicacion en la enfermedad avanzada.
4. Dar la noticia a la familia.

- Modulo 2: Fase de hospitalizacidon

1. Introduccién y objetivos.

2. Factores que benefician la adaptacion.

3. Factores que benefician la adaptacion de la familia.
4. Atencion a la espiritualidad.

- Médulo 3: Ultima fase

1. Introduccién y obijetivos.

2. La construccién del concepto de muerte.
3. Cuidados en los ultimos dias.

4. Despedida y ultimas voluntades.

5. Duelo anticipado.

6. Impacto en los profesionales.

4. METODOLOGIA DOCENTE

El curso estd organizado en 3 moddulos autoadministrados. Existe un itinerario
propuesto, pero el alumnado tiene la posibilidad de poder acceder a cualquier médulo
de forma indistinta, mientras estén disponibles.
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5. PROFESIONALES A LOS CUALES SE DIRIGE LA ACTIVIDAD

Este curso avanzado esté dirigido a profesionales del area clinica que en su practica
asistencial estén en contacto con nifios y familias y tengan interés en profundizar sus
conocimientos en la mejora de la atencion al nifio o al adolescente que se enfrenta a
una enfermedad grave, que amenaza su vida y que le lleva a plantearse la posibilidad
de morir.

6. DURACION DEL CURSO
N° de horas: 10 horas
El curso tiene una duracion prevista de 9 semanas. En el mismo periodo de tiempo esta
prevista la respuesta al cuestionario de evaluacién del curso.
7. CALENDARIO DEL CURSO
Fecha de inicio: 1 de abril 2020.
Fecha de finalizacion: 31 de marzo de 2021.
8. REQUISITOS TECNICOS PARA REALIZAR EL CURSO
1. Ordenador conectado a Internet.

2. Acceso a navegador de Internet (Internet Explorer, Mozilla Firefox, Google
Chrome...).

3. Posibilidad de visualizar y escuchar material audiovisual.
4. Correo electrénico personal e individual.
5. Espacio en disco duro o en la red local para guardar copia del material que se

entregue en el curso.
6. Posibilidad de abrir documentos en PDF.

9. EVALUACION DEL CURSO

Para obtener la certificacion del curso, las personas participantes tienen que superar
una serie de requisitos minimos relacionados con:
- Lavisualizacion del 75% de las pantallas de cada uno de los modulos del curso.
- Haber superado el cuestionario de evaluacion obteniendo un minimo de 75/100
puntos.
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10. RECONOCIMIENTO DEL CURSO

El certificado del curso sera emitido por el Instituto Universitario Avedis Donabedian —
UAB. La emisién seré on-line. Por este motivo es muy importante asegurar la correcta
introduccion del nombre y apellidos en la plataforma.

El curso tiene reconocidos 1.5 créditos, que equivalen a 10 horas reconocidas por la
Comision de Formacion Continuada del Sistema Nacional de Salud. NUmero de registro
09/027391-MD. Los créditos son oficialmente reconocidos para las profesiones incluidas
en la normativa vigente de ordenacion de las profesiones sanitarias.

11. SOLICITUD DE INSCRIPCION

Los pasos son los siguientes:

Para solicitar acceso a la plataforma virtual de Cursos del Instituto Donabedian,
responsable de la gestion del curso. La ruta de acceso a la plataforma del curso es la
siguiente:

https://aulavirtual.fadg.org/

1. Crear cuenta nueva y registrarse como usuario con:

e Nombre de usuario.

e Contrasefia personal e intransferible que se recuerde en el futuro ya que
servira para entrar de nuevo en el curso.

e Correo electronico personal, unica para cada alumno.

e Nombre y apellidos (como deben constar en el certificado del curso).

e Ciudad: poblacion del lugar de trabajo.

e Teléfono de contacto.

¢ Organizacién: Nombre del centro y Regién sanitaria y ABSS a la que
pertenece.

e Cargo profesional.

e Servicio / Unidad: especificar el servicio a la que pertenece

2. Posteriormente desde la plataforma virtual se enviard un correo de confirmacion de
inscripcion a la direccidn electrénica de la persona que ha solicita acceso al curso.

3. Entrar en el link del correo recibido.

4. Al entrar en el curso la plataforma pide una clave, que sera facilitada por los
referentes de curso.

5. A continuacion, ya se puede navegar por los contenidos del curso.

En caso de necesidad de contactar con una persona de referencia para la gestion en
el acceso al curso, sus datos de contacto son:

Elisenda Grau

INSTITUTO UNIVERSITARIO AVEDIS DONABEDIAN
Universidad Auténoma de Barcelona
docencia@fadg.org
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