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Cuidados Paliativos PediQinCcos

Introduccion:

Dos médicos voluntarios de la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos Avanzados de la provincia de
Cadiz, conocedores de los insuficientes recursos
especificos en su zona, deciden llevar a cabo en
2024 el proyecto "Mar de Sonrisas”, con el apoyo de
la ONG Ibermed.

La iniciativa combina la atencion médica con
Intervenciones psicosociales y terapias
complementarias (musicoterapia, navegacion a vela,
yoga terapéutico, fisioterapia y apoyo psicoldgico),
para mejorar la calidad de vida de ninos con
enfermedades cronicas complejas y sus familias.

Desarrollo del proyecto:

El proyecto se aplicd en varias zonas sanitarias de
Cadiz, con colaboracion de hospitales, ONG y
ayuntamientos.

El modelo de intervencion integro atencion
sanitaria, apoyo emocional, fisioterapia y
actividades terapéuticas:

Psicologia: terapia individual/familiar.
*Fisioterapia: motora y respiratoria.

*Terapias complementarias: musicoterapia,
yoga, havegacion a vela y estancias de respiro.
Se realizo una evaluacion inicial y final con escalas
estandarizadas (CdVF-E, SCL-90, Ashworth,
FLACC) para medir impacto.

Resultados:

Se ha logrado un alto impacto positivo en la calidad de vida
de ninos con patologia cronica compleja y sus familias, a
traves de un enfogue integral que combina atencion
sanitaria con actividades terapéuticas innovadoras.
Participacion directa: 35 nifios y 75 cuidadores.

Calidad de vida: mejora del 3.7 al 4.2/5 (CdVF-E).
*Reduccion del estres: mejoras en todos los indicadores
(somatizacion -28.4%, depresion -49.2%, ansiedad -42.2%,
fobia -71%).

‘Fisioterapia: 528 sesiones, +28% en movilidad, -45.7% en
dolor.

*Respiratorio: -52% en exacerbaciones.

*Terapias: 594 sesiones psicologicas, 30 de musicoterapia,
5 de yoga, navegacion para 56 beneficiarios.

‘Red institucional: Diez convenios firmados.
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ODbjetivos:

*Mejorar la calidad de vida de ninos con
enfermedades cronicas complejas y sus familias
mediante un enfoque integral.

*Reducir el estrés y sobrecarga emocional familiar.
*Optimizar la funcionalidad motora y respiratoria
de los ninos.

*Promover la inclusion social y el disfrute de |a
Infancia.

Fomentar la sensibilizacion sobre cuidados
paliativos pediatricos.

Humanizar la asistencia sanitaria.

Conclusiones:

“Mar de Sonrisas” ha demostrado que un modelo integral, combinando atencion
sociosanitaria y terapias complementarias, mejora el bienestar fisico y
emocional de ninos en cuidados paliativos y sus familias.

Se evidencio una reduccion significativa del estrés en cuidadores, con impacto
positivo en la estabilidad emocional infantil.

El apoyo psicoldgico continuo, la atencion fisioterapica y los espacios de respiro
resultaron claves para mitigar la sobrecarga familiar.

Actividades como musicoterapia, havegacion y yoga mostraron alto grado de
aceptacion e impacto terapéutico.

Se recomienda su incorporacion en programas asistenciales.

La sostenibilidad del proyecto requiere alianzas institucionales soélidas y mayor
compromiso publico-privado para su replicacion.
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