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CURES PAL-LIATIVES PEDIATRIQUES
Un dret dels infants. Un deure de tots.

S’estima que a Catalunya cada any moren entre 250 300 nens per causa d’una malaltia greu, que en fa previsible
la seva mort, i la prevalenca és de més de 1.000 infants i adolescents amb necessitats pal:liatives especialitzades,

per causa d’una malaltia greu que limita 0 amenaca la seva vida, i que s’allarga en el temps.

Aixo vol dir que 1.000 nens i adolescents catalans son tributaris de rebre atencid i cures pal-liatives, i que les

seves families necessiten suport.

Rebre atencié pal-liativa és un dret que es troba ampliament reconegut i que a Catalunya esta ampliament
consolidat en I'atencié a persones adultes. En el cas dels nens i dels adolescents es requereix sovint d’una aten-
cié molt especialitzada. La posada en funcionament de serveis especialitzats en I'atencié a la complexitat i les
necessitats pal-liatives a I'edat pediatrica es troba en fase de desenvolupament, si es compara amb la xarxa de
suport disponible per a persones adultes. Aixo es deu a diferents factors, com és la baixa prevalenca respecte de
les xifres d’adults, la dispersio en el territori i I'amplia varietat de malalties, moltes d’elles poc freqlents, aixi com

I'alt impacte emocional i social que genera, entre d’altres.

D’altra banda, pero, els avencgos tecnologics i cientifics que s’han produit en els darrers anys permeten la super-
vivéncia de molts nens i adolescents amb aquest tipus de patologies i ens plantegen nous reptes, com sén les
necessitats d’atencid i de suport d’aquests nens i de les seves families, de manera continuada, en totes les fases

de la malaltia i en totes les dimensions, i I'atencié al dol.

En el marc del Dia Mundial de les Cures Pal-liatives (World Hospice and Palliative Care Day), proposem un espai
de reflexio sobre les Cures Pal-liatives en I'ambit de la Pediatria i sobre les necessitats especifiques d’atencio i
suport dels nens afectats per una malaltia que limita i/o amenaca la seva vida, aixi com de les seves families i del

seu entorn.

La jornada compta amb la participacio dels liders mundials i dels referents a nivell estatal en aguesta materia,
gue, juntament amb professionals experts del sector i representants de I'administracio, es reuniran durant el

mati del 10 d’octubre per reflexionar plegats sobre I'atencié a aquests nens i a les seves families.

La Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia esta treballant per impulsar aquesta atencio, i per crear

una xarxa de suport que pugui ajudar, de manera integral, a aquests nens i a les seves families.
El proper 10 d’octubre, proposem un espai i un temps per reflexionar-hi. El motiu s’ho val.

“Considerant que la humanitat ha d’atorgar a
I'infant el millor d’ella mateixa”

Declaracié Universal dels Drets dels Infants.

Assamblea General de les Nacions Unides, 1959
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PROGRAMA:
08:15 - 08.30 h Recollida de documentacio.

08:30 - 09:00 h Benvinguda.
Dra. Nuria Pardo. Directora de la Unitat d’'Hospitalitzacié Pediatrica i Hospital de Dia de 'Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau. Presidenta de la Fundacié dOncologia Infantil Enriqueta Villavecchia.
Dr. Albert Salazar. Director Gerent de |I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.
Dra. Pilar Magrinya. Directora general de Planificacié en Salut.
Departament de Salut. Generalitat de Catalunya.

09.00-09:15 h La resposta a les necessitats dels infants malalts i el suport a les seves families.
Anna Varderi. Gerent de la Fundacié d'Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia.

09:15 h-10:30 h Development of Paediatric Palliative Care in Europe and Globally.
Moderador: Dr. Xavier Gémez-Batiste. Director de I'Observatori "Qualy".
Centre col-laborador de la OMS per a Programes Publics de Cures Pal-liatives a I'Institut Catala d'Oncologia.
Director de la Catedra de Cures Pal-liatives de la Universitat de Vic.

Ponent: Dra. Joan Marston, Chief Executive for the International Children's Palliative Care Network. South Africa.

10.30-11:00 h Café.

11:00 - 11:45 h Situacié de les Cures Pal.liatives Pediatriques a Espanya i Catalunya.
Moderador: Dr. Pau Sanchez. Director del Pla Director Sociosanitari.
Departament de Salut. Generalitat de Catalunya.

Ponent: Dr. Ricardo Martino. Coordinador de la Unitat de Cures Palliatives Pediatriques.
Hospital Nifio Jesus de Madrid. Director del Master en Cures Pal-liatives Pediatriques de la UNIR.

Ponent: Dr. Sergi Navarro. Coordinador Unitat Cures Pal-liatives Pediatriques.
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. President de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos.

11:45 - 13:00 h Taula rodona: Complexitat i continuitat assistencial.
Moderador: Dr. Sebastia Santaeugeénia. Programa de prevenci6 i atencio a la cronicitat.
Departament de Salut. Generalitat de Catalunya.

Atenci6 a la complexitat. Ponent: Dr. Luis Gros. Coordinador d’Atencié Pal-liativa al nen i adolescent.
Servei dOncologia Hematologia Pediatrica. Hospital Materno-Infantil Vall d'Hebron.

Continuitat assistencial: de I'hospital al domicili.
Infermeria: gestora de casos del pacient cronic complexe.
Ponent: Conchita Bazan. Infermera del Parc Tauli Sabadell, Hospital Universitari.

Atencié a la complexitat des de I'atencié primaria.
Ponent: Dra. Maria Amor Peix. Pediatre EAP Sardenya de Barcelona.

Atencié psicosocial.
Ponent: Javier Zamora. Psicoleg de I'Equip d'Atenci¢ Psicosocial d'Aspanion, del Programa per a l'atencié
integral a persones amb malalties avancades de I'Obra Social "la Caixa". Valencia.

13:00 - 13:30 h La mirada de la bioética com ajuda.
Ponent: Dr. Marc Antoni Broggi. Cirurgia. Membre de la Reial Academia de Medicina de Catalunya.
President del Comite de Bioetica de Catalunya.

13:30 - 14:00 h Experiéncies personals.
Moderadora: Carme Casas. Treballadora Social. PADES Consorci Sanitari de Terrassa. Presidenta del CEA del CST.
Jaume Dalmau, pare de 'Adriana.
Familia Torner, pares del “Joan Petit".
Elisabet Pedrosa, mare de la Gina i autora del llibre “Seguirem Vivint".

14:00 - 14:15 h Conclusions:
La veu dels germans.
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Comité Cientific

Dr. Sergi Navarro.
Coordinador Unitat Cures Pal-liatives Pediatriques. Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. President de la “Sociedad

Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos”.

Dra. Nuria Pardo.
Directora d’Hospitalitzacio i Hospital de Dia de Pediatria. Cap de seccié d’Oncologia Pediatrica. Hospital de la Santa Creu

i Sant Pau.

Dra. Josefa Rivera.

Direccio Clinica del Centre d’Atencié a la Dona i a I'Infant (CADI). Parc Tauli Sabadell, Hospital Universitari.

Dr. Luis Gros.
Coordinador de Atencié Pal-liativa al nen i adolescent. Servei d’'Oncologia Hematologia Pediatrica. Hospital Materno-

Infantil Vall d’"Hebron.

Dr. Francesc Almazan.
Metge adjunt de la Unitat d’'Oncohematologia Pediatrica. Servei de Pediatria. Hospital Universitari Germans Trias i

Pujol.

Laia Puigdengolas.
Treballadora Social. Equip d’Atencié Psico-social en Cures Pal-liatives Pediatriques. Fundacié d’Oncologia Infantil

Enriqueta Villavecchia.

Jordi Royo.
Psicoleg. Equip d’Atencio Psico-social en Cures Palliatives Pediatriques. Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta

Villavecchia.



Lloc

Recinte Modernista de I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.

Carrer de Sant Antoni Maria Claret, 167 (cantonada amb carrer Cartagena). 08025 Barcelona.
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Com arribar?

Transport public
Metro: L5 (Sant Pau - Dos de Maig)
Bus: H8, 19, 20, 45, 47, 50, 51, 92, 117, 192
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Contacte jornada:

jornadacpp2016@fevillavecchia.es

Contacte mitjans de comunicacio:

Ndria Jar premsa@fevillavecchia.es



