SANANDO LAS EMOCIONES A TRAVES DE LA
COLORTERAPIA EN PALIATIVOS PEDIATRICOS

Ariadna Torres Garcia’-?, Marta Argilés Huguet'2

' Hospital Universitario Vall d’hebron Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
2 Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia

INntroduccion

El color esta en todo lo que nos rodea, la ropa, la fruta, la habitacion del nino y del bebé, sus juguetes. Los colores influyen en el estado de animo de las personas, y mas aun
en los ninos. Los colores nos caracterizan y le dan sentido y entendimiento a nuestro entorno relacionamos los colores con todo lo que comprendemos esto le da un significado
que, bien utilizado, tiene un aporte terapéutico. Cuando los ninos aprecian cierta sensacion fisica —llamada color—, se generan diversos estimulos en el cerebro que influyen en

el cuerpo, la mente y el alma de los ninos o cualquier persona. Es asi como |los colores también se utilizan para lograr estados positivos en ninos, jovenes y adultos vy a esto se

le llama cromoterapia. Esta terapia es tan poderosa que puede llegar a curar enfermedades y desordenes mentales, emocionales vy fisicos a traves de un nivel de vibracion y

energia gque tiene cada color y que va a generar cierta respuesta en el organismo. La colorterapia, la podemos entender como la técnica o herramienta de forma natural para

paliar ciertas enfermedades por medio del uso de los colores. Nos ofrece el conocimiento del significado de los colores y como estos influyen en nuestras emociones. El color,

juega un papel importante en la creacion de un determinado estado de animo o0 emocidon en las personas.
Objetivos

Crear una sala adaptada con cromoterapia; que permita la realizar este tipo de sesiones orientadas a modificar las emociones. Su objetivo fundamental es determinar las
relaciones entre los colores y los acontecimientos psiquicos asociados a ellos asi como mejorar el bienestar fisico y psico-emocional, mediante la regulacion del color. A través
del color podemos incluso conocer a una persona (por ejemplo viendo la ropa que se pone dia a dia), marcando preferencias individuales, estado de animo, ilusiones y forma

de ser.

Material y Metodos

A traves del condicionamiento del color, buscamos modificar las emociones del paciente y la familia frente a un determinado suceso. Cuando informamos a nuestro organismo
con una fuente de luz coloreada por un filtro se ponen en marcha una serie de mecanismos bioldgicos naturales, estos actuan provocando respuestas concretas en su

actividad y ritmo que le llevaran a poder dosificar sus procesos adaptativos y de autorregulacion.

Imagen 1. Sala Fundacion Enriqueta Villavecchia- Colorterapia Imagen 2. Sala Fundacion Enriqueta Villavecchia- Colorterapia

Resultados Conclusiones

En cuanto a la relacion de los colores con las emociones, a lo largo de la La influencia del color en el contexto cotidiano, se puede concluir que se trata de un aspecto
historia de la Humanidad, se han ido relacionando con diferentes esencial en la vida humana, ya que transmite una gran cantidad de informacion emocional o
sentimientos. Esta combinacion no es accidental, sino que se ha producido estética, que puede incluso llegar a cambiar nuestras experiencias o nuestro estado de
segln experiencias universales ocasionadas desde la infancia en las animo, a veces de forma consciente y otras veces inconsciente. Hay que decir que no
distintas culturas, tradiciones o lenguas, adquiriendo cierto simbolismo todos los colores significan lo mismo para todas las personas y todas las culturas. Influyen en
psicologico. Los colores influyen también en la percepcion del paso del nuestro estado de animo y las emociones.

tiempo. Asi, el tiem r r lentament | | | lent . . . L
empo. Asl, €l tiempo parece pasar lentamente bajo una |uz roja mientras “No todo en la vida es de un color o de otro, miren sino el arco iris” (Paulo Coelho, 1497).

que parece pasar muy rapidamente con luz azul.
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tL JUEGO COMO HERRAMIENTA DE LEGADO EN EL
PACIENTE PALIATIVO PEDIATRICO

Ariadna Torres Garcia'l, Marta Argilés Huguet?!, Mateu Ubach Mezcua?

' Hospital Universitario Vall d'Hebron Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
2 Fundaci6é d’Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia

INntroduccion

Para los ninos y adolescentes que estan viviendo una enfermedad terminal, el poder dejar sus memorias, sus vivencias, su legado significa una confirmacion del amor que han

recibido y el recuerdo suyo que perdurara siempre, el no ser olvidado. Es a traves del juego que este legado se hace real. La utilidad clinica del juego terapéutico en cuidados

paliativos pediatricos (CPP), puede ayudar a entrar en contacto de manera muy rapida y profunda con el mundo interior pediatrico.

El jJuego concebido como esa actividad ludica, creativa que permite construir. Una de las caracteristicas mas singulares de los cuidados paliativos pediatricos es que, a
diferencia de la mayoria de los adultos, los nifos todavia no han alcanzado la madurez fisica, social, emocional, cognitiva o espiritual. A medida que maduran, su comprension
de los conceptos y las situaciones, sus habilidades y capacidades se encuentran en un estado de constante cambio y modificacion. A esta anomalia debemos agregarle el
iInalienable derecho de todo nino a continuar instruyéendose, cuando sea posible, y a tener las oportunidades habituales de socializar y jugar, por lo cual se torna

inmediatamente evidente que la comprension del desarrollo infantil y la importancia del juego es fundamental para brindar cuidados paliativos pediatricos de calidad.

Objetivos

El juego acaba siendo el lenguaje mas cercano al nino, a traves del cual, su subconsciente se muestra. Este contacto ayudara al paciente pediatrico a encontrar, mediante el

juego, la manera de transmitir su legado.

Material y Metodos

Libros de memoria, huellas, letras de canciones, arte, fotografias, videos, entre otros materiales. Cada material utilizado forma parte de la terapia de juego y legado, dando
sentido a las herramientas que vamos a utilizar para crear. Se ofrecen poderosas herramientas de expresion simbdlica para responder a las necesidades emocionales vy

espirituales del paciente y su familia, en particular aquellas para las cuales las formas de comunicacion verbal habituales no son suficientes o adecuadas.

Como consecuencia, algunos asuntos pendientes para el enfermo y sus familiares pueden aflorar y encontrar vias de resolucion, sin haber sido expresados antes verbalmente.

A la vez, esta intervencion ayudara a las familias a poder realizar un buen trabajo de duelo.
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Imagen 1. Emociones con el monstruo de los colores Imagen 2. Resources para conversaciones Imagen 3. Juego con muinecos Playmobil

Resultados Conclusiones

Los resultados evidencian que el uso de intervenciones mediante el juego, puede El juego terapéutico tiene muchos beneficios para los ninos, y puede ayudarles a
ser de gran utilidad debido a que permite al nino poder expresarse debido a la procesar temas complejos, comprenderse a si mismos y Su proceso de enfermedad,
gran espontaneidad que poseen, pues pueden poner voz a las sus emociones, ademas de desarrollar una idea de confianza en si mismos mas fuerte para poder
sentimientos y pensamientos vinculados a la experiencia de enfermedad vy final elaborar un legado infantil que ayude al duelo posterior de sus familiares.

de vida.
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DANDO VOZ Y MUSICA EN PACIENTES
PALIATIVOS Y CRONICOS COMPLEJOS

Marta Argilés Huguet', Carla Navarro Mufioz34, Ariadna Torres Garcia'l, Beatriz Rodriguez', Mateu Ubach Mezcua4#, Lucia Barea Mazzini*

' Hospital Universitario Vall d'Hebron Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
2 Fundacié d’Oncologia Infantil Enrigueta Villavecchia
3 Hospital Miguel Servet - Zaragoza
4 Asociacion Latir- Musicoterapia

INntroduccion

La musicoterapia en el ambito de los cuidados paliativos contribuye a disminuir los niveles de ansiedad en los enfermos y sus familiares, reduce la
percepcion de dolor, mejora el estado de animo, facilita la respiracion, favorece el sueno y la relajacion y mitiga la sensacion de cansancio, e incluso
existen estudios que ponen de manifiesto una menor necesidad de analgesia y sedacion. El final de la vida es un momento complejo en el que muchas
veces “hay sensacion de dolor y muchas emociones”, y el trabajo terapeutico con la musica hace posible que el paciente “pueda conectar con esas
emociones de una manera mas ordenada v aliviar el dolor”. Es conocida la importancia de la musica como medio de expresion emocional, llevandola
a definir como el lenguaje de las emociones (Winner, 1982). La musica contribuye en el bienestar emocional y en mejorar aspectos como la
autoestima en personas aquejadas por enfermedades cronicas, y mejora aspectos como la ansiedad en los pacientes y sus familias, favoreciendo el
bienestar al final de la vida. El proyecto que se presenta, se inicia en las unidades de cuidados intensivos pediatricas y neonatales, expandiéndose a

plantas hospitalarias como resultado de los beneficios y experiencias aportadas por los pacientes, familias y profesionales implicados.

Objetivos

El objetivo principal es evidenciar la importancia del trabajo multidisciplinar entre el musicoterapeuta y psicologo en pacientes paliativos pediatricos y

cronicos complejos, asi como el poder generar recuerdos de estas experiencias.

Material y Métodos

Se realiza la intervencion en pacientes de la unidad de cuidados intensivos pediatricos y neonatales y de planta hospitalaria. La intervencion, se
determinan objetivos para trabajar las emociones vividas y ponerles musica a las mismas, siempre con las tres piezas claves en la intervencion, el

paciente y su familia y el psicologo junto con el musicoterapeuta, se establece un trabajo coordinado para encontrar que musica ayudara a trabajar

un objetivo concreto con el paciente y su familia.
|
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Imagen 1. Poniendo voz a las emociones Imagen 2. Sesién familiar en la UCI Pediatrica de Pisco-Musico-Logoterpia
Los resultados obtenidos son cualitativos. Estos se obtienen Los resultados evidencian que el proyecto debe continuar y seguir
a partir de entrevistas post sesion de musicoterapia. apostando por la intervencion entre el musicoterapeuta, psicologo y otros

profesionales implicados.
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ACTIVANDO LOS CINCO SENTIDOS EN EL FINAL DE
LA VIDA DEL PACIENTE PEDIATRICO

Ariadna Torres Garcia’, Marta Argilés Huguet’

1 Hospital Universitario Vall d'Hebron- Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos

Introduccion.

Mindfulness o atencion plena es focalizarnos en el presente, crear un estilo de vida basado en la conciencia y la calma, que nos permite vivir
integramente en el aqui y ahora, y mas aun en una atencion centrada en pacientes paliativos pediatricos y cronicos complejos. Tenemos cincos
sentidos que utilizamos cada dia, pero no de una manera consciente. Miramos un montdn de cosas cada dia, pero en realidad no vemos, observamos
POCO; 0IMOS Pero No escuchamos; comemos mucho pero no saboreamos; tocamos cosas pero no las sentimos; y tampoco percibimos la mayoria de
los olores que nuestra nariz alcanza a diario. Nos perdemos un sin fin de sensaciones a diario, sensaciones que podrian hacernos sentir y estar

presentes en el momento, pero nuestra mente nos distrae con los pensamientos del pasado y futuro, haciendo que el presente pase sin apenas

haberlo sentido.. ObJ etiVOS

A travées del mindfulness tratamos de poner en contacto a los ninos y familiares con el momento presente tratando de identificar las emociones vy

sensaciones de ese instante unico. Nuestros sentidos son un "ancla" perfecta para agarrarnos a ese momento.

Material y Metodos

Uno de los ejercicios que se propone con el paciente y familia, teniendo en cuenta siempre adaptarlo a la situacion clinica y edad evolutiva, es muy simple, se llama «cinco

sentidos» y proporciona pautas para practicar la atencion plena rapidamente en casi cualquier situacion.

Todo lo que se necesita es poder notar algo que se esta experimentando con cada uno de los cinco sentidos en el momento presente, uno tras otro:

1. Nota cinco cosas que puedas ver ahora
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2. Nota cuatro cosas que puedas sentir ahora
3. Nota tres cosas que puedas escuchar ahora
4. Nota dos cosas que puedas oler ahora

5. Nota una cosa que puedas probar ahora
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Imagen 1. Sentidos Imagen 2. Sentidos y su accidn

Resultados

Ayudas al paciente y a la familia a conectar con el ahora, y a la vez a sentirse bien. Sintonizarse con los cinco sentidos lleva a la consciencia del propio cuerpo y al momento

presente, pudiendo experimentar amor, paz, alegria y posibilidades infinitaC

onclusiones

Ser conscientes de nuestros sentidos es una herramienta muy poderosa. No sOlo nos aportan sensaciones minusculas que cultivan nuestros "super sentidos" sino que nos

acostumbran a conectar con percepciones mas sutiles, lo cual puede ser de gran ayuda; sobre todo cuando se trata del control de las emociones.

.

® Vall

dliebron 7 19

Barcelona Hospital Campus PalPed




W W

CUIDANDO EL DOLOR EMOCIONAL DE LOS PROFESIONALES
QUE TRABAIAN DIA A DIA CON LA MUERTE PEDIATRICA (GIR)
GRUPOS INTERDISICIPLINARIOS DE REFLEXION

Ariadna Torres'2, Marta Argilés’2, Fatima Camba’, Carla Cus6'-2, Maria Teresa Pi-Sunyer?

1 Hospital Universitario Vall d'Hebron- Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
2 Fundacién Memora

INntroduccion

Los profesionales sanitarios no quedamos exentos de todo Io que remueve un final de vida pero poco a menudo encontramos el espacio y el tiempo para poner palabras a

nuestra vivencia de la perdida; por este motivo nos adentramos en la creacion de este espacio donde poder compartir pensamientos, silencios, lloros y emociones.

El grupo en si es una herramienta terapéeutica que hara posible el aprendizaje de recursos para afrontar situaciones futuras de péerdida, asi como la deteccion de factores de

riesgo personal. Desde hace seis anos en el Hospital Universitario Materno-Infantil de la Vall d'Hebron se esta realizando una iniciativa pionera en Espana en el campo del

duelo perinatal. Se trata de la creacion del Grupo Interdisciplinario de Reflexion ante la perdida (GIR). Este proyecto ha sido otorgado como Buenas Practicas por el Sistema
Nacional de Salud en el ano 2015. Agui presentamos este trabajo porque creemos gue los GIR son necesarios. A través de ellos, el duelo se transforma en un bagaje saludable

para seguir hacia adelante, mientras integra la pérdida como parte del crecimiento y razon de ser de la persona o equipo sanitario.
Objetivos

El objetivo es poder realizar un trabajo individual y compartido aprendiendo de las experiencias del dia a dia.

Material y Metodos

Los GIR se rednen con una periodicidad mensual, durante una hora en una sala del Servicio. Generalmente el proceso de muerte de uno o de mas pacientes ocupa la mayor
parte del tiempo. Reflexionamos sobre diferentes situaciones de duelo presentadas y sobre duelos propios, aprendemos a senalar cada uno y a incorporarlos como vivencia
compartida. Dentro de la misma dinamica anadimos temario que trabajaremos en las sesiones de espacio de palabra, aspectos como el sentido de la vida, la muerte, la

trascendencia, la compasion, la soledad, la pérdida y el duelo, el acompanamiento al final de la vida, el autocuidado de los profesionales, el generar recuerdos en el

acompanamiento de final vida, la muerte repentinas, situaciones que no esperamos, el vinculo con las familias, diferentes culturas, edades, creencias religiosas, y para finalizar

las epocas navidenas.

Imagen 1. GIR- Grupo interdisciplinar de reflexion Imagen 2. GIR Presencial Imagen 3. GIR online

Resultados

En la moderacion del grupo es necesaria la presencia de un psicologo. El psicologo se encarga de moderar las sesiones, y puede dar una vision mas objetiva de aquello que se
expresa y un significado a lo dicho. Podemos decir claramente que estos grupos coexisten hoy en los Servicios como parte de los mismos. Este es un espacio propio que ha

legado a ser necesario, dando voz a aquellas palabras que estaban calladas y que ahora dan significados a su sentir.

Conclusiones

Constatamos cada vez mas como la afectacion del duelo perinatal se debe tener en cuenta en los padres y en los profesionales y como el ofrecer una atencion adecuada a la
d‘.') Mmémora

familia es realmente beneficioso.
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CUIDAR EL FLOW EN PALIATIVOS PEDIATRICOS

Marta Argilés Huguet', Ariadna Torres Garcia®

' Hospital Universitario Vall d’Hebron Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos

INntroduccion

En paliativos se aprende como cada persona es especial, con su situacion concreta y con su familia, se aprende el poder de la escucha y el tacto; como con éstas dos se

establece un vinculo especial con el paciente. Se aprende que el humor no hay que perderlo, que el carino y la delicadeza han de estar siempre de por medio.

Se aprende que un final de la vida se puede vivir intensamente, que cada pequefia cosa es un gran regalo, que las reconciliaciones son posibles, que el amor se puede percibir

en cada gesto o sonrisa. Se aprende que la vida merece la pena hasta el ultimo suspiro. Se aprende que no siempre se puede curar, pero que acompanar y mejorar la calidad

de vida en la ultima etapa es incluso mas bello. La atencion al final de la vida de los ninos debe ser sensible a las necesidades del nino y de su familia.

Cuando trabajamos en paliativos, debemos tener muy presente que cada dia trabajamos codo con codo con la muerte, una companera que merece respeto, que hay que

conocerla para no tenerle miedo, ya que el miedo nos bloguea y no nos permite conectar con las emociones. Trabajar junto a la muerte nos facilita realizar un trabajo

introspectivo que nos ayudara a conectar con la vida como un continuo, porque la vida y la muerte son parte uno del otro. Cada dia, deberemos negociar con ella, el tiempo

gue nos permitira sequir cuidando al paciente y a la familia que atendemos, y aqui es donde se encuentra el Flow paliativo, en el reconocimiento del otro, de nosotros y de

nuestra esencia como seres finitos, que acompanamos al paciente paliativo pediatrico que se encuentran trazando el sentido mas pleno de su vida, su traspaso.

Disenar unas metas claras y alcanzables, que esten en linea con el rol multidisciplinar de las unidades de paliativos pediatricos

Objetivos

Material y Metodos

El Flow, es la sensacion de fluidez o experiencia optima. Requiere para el surgimiento del flujo, que la tarea en cuestion suponga un reto. Y para que consideremos las tareas

como retos, lo que es necesario es lo que nos indica la ley Yerkes-Dodson.

Rendimiento

Hiposstrés Estrés éptimo Hiperestrés

Nwel adecuado
de rendimiento

/N

\

\
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Estrés [activacion)

LEY DE YERKES—DODSON: LA RELACION ENTRE ESTRES Y RENDIMIENTO

Rendimiento

Relajado Ansiedad - Panico

V4

Rotura
Depresion nerviosa

e

Baja Estrés Sobre

rendimiento Optimo Carga fgatai st Nivel

de estrés

Figura 1. Ley de Yerkes-Dodoson

Figura 1. Relacion entre estrés y rendimiento

Aplicando esta ley en cuidados paliativos pediatricos, nos viene a indicar que frente a las adversidades de nuestra labor debemos mantener una actitud mantenida entre

nuestras necesic

iguales, para poc

El poder trazar unas tareas que permitan alcanzar un objetivo de manera conjunta con el equipo, ayudara a mejorar el bienestar como grupo y como individuos, y a proyectar una cohesion de unidad como equipo.

ades como profesionales y las de

er beneficiar al paciente, a su fami

paciente. A la vez como individuos, hemos de mantener una actitud de escucha, de comunicacion y coordinacion entre

1a, a los especialistas implicados y el equipo de cuidados paliativos pediatricos.

Resultados

Conclusiones

Hay que cuidar el flow paliativo por la dureza de la laborar desempenada dia a dia para el bienestar del profesional, del equipo y en definitiva lo que nos une a todos

profesionalmente, el cuidado del paciente y su familia.
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EL BOSQUE DE LA VIDA, CONSTRUYENDO
UN JARDIN EN SESION DE DUELO

Marta Argilés Huguet', Ariadna Torres Garcia®

' Hospital Universitario Vall d’Hebron Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos

INntroduccion

El duelo, es quiza |la parte mas silenciosa de la medicina porgque, equivocadamente, se le considera de alguna manera la cara del
fracaso, de lo que no se ha podido conseguir. El duelo, dedica una parte a Cuidados Paliativos, esta actividad asistencial va

extendiéndose con el proposito de acompanar de la mejor manera posible a los enfermos terminales y a sus familias.

“El bosque de la vida”, una iniciativa de sesion de duelo que permite a los familiares, aportar su granito para dar continuidad al bien

que ellos hicieron. El Test del arbol es, sin duda, uno de los instrumentos proyectivos mas simples de efectuar y que mayor

informacion nos puede facilitar. Dibujar un arbol es, a simple vista, inofensivo, inocuo, poco intrusivo, por tanto, suele ser muy bien
aceptado, Incluso para aguellos gque no dibujan bien. Pero detras de la simpleza del arbol van apareciendo plasmados en el papel
los diferentes elementos basicos que configuran la estructura del propio “yo”. El arbol toma la personalidad del autor y nos deja
contemplar la rigueza de su paisaje personal y sus matices. Es un lienzo unico que refleja la verdadera esencia de quien lo ha

dibujado. : .,
PR Descripcion del caso

Des de las sesiones de duelo se propone a las familias que dibujen su propio arbol, y entre los familiares, que construyan el arbol de

su hijo fallecido. La psicdloga analiza a partir de las directrices del test del arbol, los rasgos de personalidad, indicadores

emocionales actuales que presenta cada familiar. En la devolucion del ejercicio propuesto, cada familiar presenta su arbol vy la

psicologa explica lo analizado. De esta manera la familia también conoce como se siente y vive en el momento actual, el proceso
de duelo, e identifican a su familiar con el arbol dibujado, dandose unos momentos de complicidad y reencuentro entre ellos.

Aceptando cada uno de los miembros como son, y otorgando de nuevo un momento de escucha y atencion hacia el hijo, padre o

madre superviviente.
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Imagen 1. Representacion de los arboles creados en sesion de duelo

Conclusiones

El test del arbol, herramienta utilizada en psicologia, en la que podemos analizar en las sesiones, el valor de los principales ejes que
componen el cuidado holistico: el fisico, psicologico, social y espiritual, todos ellos si se cohesionan, permitiran un buen proceso de

duelo. El arbol de la vida en paliativos pediatricos, nace, crece, se enferma vy fallece.
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