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Respecto a esta conferencia

ABORDAJE DE LA MUERTE EN NUESTRO SISTEMA SANITARIO

No hay potenciales conflictos de intereses que declarar 



“Una unidad de CCPP es un equipo humano 

interdisciplinar que proporciona al niño y a 

su familia los mejores cuidados para 

PODER VIVIR con la enfermedad de la 

forma más humana y digna posible hasta 

que se produzca el fallecimiento y les 

ayudan a aceptar, asumir e integrar el 

hecho de la muerte en sus vidas”

QUE SON LOS CCPP



Magnitud del problema

• Dr. Martino: “hay niños que 

mueren y no hay palabras para 

describirlo”

• Cifras: 3000 pacientes/año <20a



¿De cuAntos pacientes estamos hablando?
En la provincia de Alicante hay 279.125 <15años (INE):

• 28 niños morirán de una enfermedad limitante de la vida.

• 280 niños pueden padecer alguna enfermedad limitante para la vida y la 

mitad de ellos necesitarán cuidados paliativos en un algún momento de su 

evolución.



Grupos de pacientes subsidiarios



… y sus peculiaridades
1. Amplia variedad de enfermedades y duración impredecible de la 

enfermedad.

2. La variabilidad en la edad de los pacientes.

3. Reducido número.

4. Disponibilidad limitada de fármacos específicos. 

5. Pacientes en continuo desarrollo físico, emocional y cognitivo. 

6. El niño y su familia son la unidad de atención.



… mAs peculiaridades
7. Área relativamente nueva ( supervivencia)

8. Implicación emocional

9. Aflicción y duelo: mayor probabilidad de duelo grave, prolongado o 

complicado.

10. Cuestiones legales y éticas: Pueden existir conflictos entre la ética, la 

conducta profesional y la legislación.

11. Impacto social (colegio, trabajo, ingresos)



Modelos de intervenciOn



Calidad en la atenciOn
• Punto de partida para los CCPP en España: 

2014



Criterios de atenciOn integral
1) La unidad de atención es el niño y su familia

2) Equipo interdisciplinar pediátrico de referencia con formación específica: 

pediatra, enfermería, psicología, trabajo social y referente espiritual. 

3) El equipo hará una evaluación inicial y continuada: 

3.1 Evaluación inicial: Valoración del dolor y otros síntomas 

Familia y cuidador principal

Capacidad para el cuidado continuado

3.2 Incluye un plan terapéutico global coordinado entre distintos niveles

3.3 Periodicidad según las necesidades



Criterios de atenciOn integral (II)
4) Visitas en domicilio, en el entorno educativo del niño o en los centros sociales

5) Se podrá solicitar la valoración por un equipo de CPP por parte del paciente, 

la familia o profesionales del equipo de referencia

6) El contacto con el equipo se realizará lo más precozmente posible

7) Atención al proceso de duelo

8) Modelo de atención compartida



Criterios organizativos
• Las CCAA contarán al menos con un equipo interdisciplinar pediátrico de 

referencia con formación específica.

• En función de las realidades geográficas, la población, los recursos sanitarios 

disponibles y el volumen de pacientes se pueden establecer redes con 

equipos de otras autonomías limítrofes para prestar la mejor atención al 

paciente y su familia. 

• La atención domiciliaria se realizará por medio de equipos específicos 

pediátricos o con formación avanzada. 

• Al menos atención telefónica 24h 365 días del año



Criterios organizativos
• La continuidad asistencial se potenciará mediante la figura del médico 

responsable, el gestor de casos, u otros. 

• En UCIP facilitar el acompañamiento 24 h.

• Ingresos hospitalarios en habitaciones individuales 

• Las CCAA desarrollarán programas de respiro al cuidador en centros de día, 

domicilio o centros de cuidados

• Incluyen la atención al duelo. 

• Se promoverá la creación y unificación de protocolos de actuación en el 

territorio/ámbito nacional. 



¿Por quE son importantes los CCPP?

www.change.org/paliativosencasa

http://www.change.org/paliativosencasa


PEDPAL (2016)

OBJETIVOS
• Promoción y desarrollo de la atención de cuidados paliativos pediátricos 

en las diferentes comunidades autónomas

• Favorecerá el estudio y difusión de los conocimientos, cuidados y 

herramientas aplicadas a los cuidados paliativos pediátricos

• Sociedad interdisciplinar aplicando trabajo en equipo



Mapa de recursos



UHD PediAtrica HGUA
Inicio actividad en 2008 (2 pediatras y 2 enfermeras)

Equipo humano:

- 3 pediatras (octubre de 2016)

- 3 enfermeras pediátricas

- EAPS (psicólogo/trabajador social) compartido

Horario atención:  

- pediatras de 8 a 15 horas, guardia localizada hasta 22 h

- Enfermería: atención continuada hasta las 22 horas

Área de actuación: 2/3 provincia de Alicante

Tfno. 616 93 93 15/ 445497 - uhdped@gmail.com



1. Tengo el derecho de expresar a mi manera mis sentimientos y mis 

emociones en lo que respecta al acercamiento de mi muerte.

2. Tengo el derecho de mantener una esperanza, cualquiera que sea 

esta esperanza.

3. Tengo el derecho de obtener la atención de profesionales, incluso si 

los objetivos de curación deben ser cambiados por objetivos de 

confort.

4. Tengo el derecho de no morir solo.

5. Tengo el derecho de ser liberado del dolor.

6. Tengo el derecho de obtener una respuesta honesta, cualquiera que 

sea mi pregunta.

7. Tengo el derecho de no ser engañado.

8. Tengo el derecho de recibir ayuda de mi familia y para mi familia en 

la aceptación de mi muerte.



9. Tengo el derecho de morir en paz y con dignidad.

10. Tengo el derecho de ser cuidado por personas sensibles y 

competentes que van a intentar comprender mis necesidades y que 

serán capaces de encontrar algunas satisfacciones ayudándome a 

entrenarme con la muerte.

11. Tengo el derecho de que mi cuerpo sea respetado después de mi 

muerte.

12. Tengo el derecho de ser tratado como un ser humano vivo hasta el 

momento de mi muerte.

13. Tengo el derecho de conservar mi individualidad y de no ser juzgado 

por mis decisiones, que pueden ser contrarias a las creencias de otros.





FormaciOn online gratuita


