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Población diana 

 Pacientes desde el nacimiento hasta 17 años y 

364dias. 

 Priorización de la atención domiciliaria:  

 

	



Población diana 
 Cuantificación de la población candidata a UHDP: 

 

 

	



RECURSOS HUMANOS  
MÍNIMOS 	



UHDP COMO EQUIPO DE  
SOPORTE  HOSPiTALARIO 

 Cuando se disponga de todos recursos Humanos 

mínimos…. 

 

 

	



Cuidados al final  
de la vida 

 1. Evaluación de problemas y necesidades.  

 

 2. El menor maduro. Toma de decisiones compartida. Comunicación 

 

 3. Planificación de cuidados 

 

 4. Control de síntomas 

 

 5. Sedación Paliativa 

 

 6. El Duelo 

	



Cuidados al final de la vida: 
Fernando  

-Diagnóstico Sept 2019 (10años+3meses):  

Melanoma metastásico (ganglionares difúsas (conglomerado adenopático cervical izquierdo)+ óseas 

escapular  y pala iliaca derecha+ Nodulo pulmonar LSD. 

 

-4ºLineas de tratamiento Inmunoterápico: 

 1ªAnti-PDL 1 (Nivolumab) 4/10/18 a 10/03/18 

 2ªNivolumab con inhibidores de MEK y BRAF (Dabrafenib + Tametinib): 05/04/19-19/12/19. Respuesta 

inicial 

 3ª EC (Tamimogene Laherparepvec) con T-VEC (Vall d’Hebron): 28/01/2020 a 15/05/2020. Respuesta 

inicial.  

 -Estudio de Medicina Personalizasa MAPPYACTS. 

 4ª Nivolumab y Ipilimumab. 4ºCiclos:2/06/2020 a 03/09/2020 

 

-Radioterápia paliativa en escapula y pala iliaca derecha 23/12/2019 a 13/01/2020 

 

 

	



Cuidados al final de la vida: 

-Conocemos a Fernando y su Familia: Fernando, Olga y Mencía 

 2 años del Dx. 12 años. 3º Ciclo de 4º Línea.  

 

1.Evaluación de problemas y necesidades físicos, psicológicas, sociales y 

espirituales: 

 

 

Fernando Familia 

Problemas -Control de síntomas -Control de síntomas 

Necesidades -NO ingresar en el hospital 

-Jugar con sus amigos Play 

-Ir a Port-Aventura. 

-Comunicación abierta con él. 

-Ser participe en la toma de 

decisiones 

-Apoyo en Información a Fernando y 

a Mencía. 

-Apoyo en los cuidados y toma de 

decisiones. 

-Continuar con tratamiento activo 

que no le cause excesivos efectos 

secundarios.  

 

Fortalezas -Red social. Juego online 

-Familia: Abuelos, padres, Mencía, 

tíos.  

-Menor maduro. Capacidad de 

razonamiento y de participación el 

la toma de decisiones de 

complejidad media-alta 

-Aceptación de la enfermedad sin 

perdida de esperanza. 

-Alta capacitación física y 

psicológica para el afrontamiento. 

-Seguimiento por Psicóloga Aspanion 

	



Cuidados al final de la vida: 

 2.Toma de decisiones compartida:  

Equipo sanitario Familia 

Menor  

Maduro 
(Autonomia) 

Conflictos 

Acuerdos 

Sin abandono ni 

obstinación 

terapéutica 

COMUNICACIÓN 

	



Cuidados al final de la vida: 
  

 3.  Planificación terapéutica.  

*Establecer unos objetivos terapéuticos y establecer un plan anticipado ante 

posibles complicaciones futuras. Modificar el plan según cambien las 

necesidades. 

 

*Objetivos principales:  

  -Frenar el crecimiento tumoral 

  -Mantener la calidad de vida 

  -Control de síntomas: Dolor 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 3.  Control de síntomas. Agosto y septiembre 

           -Colitis inflamatoria secundaria a Ipilimumab: Prednidona, Lorepanida, mesalazina. Tratamiento del 

dolor abdominal.  Mejoría con cambio de tratamiento a 5º Línea. 

 

      -Nauseas y vómitos intermitentes: Ondasetrón oral y Granisetrón iv 

    

      -Dolor óseo grave (5-10): SINTOMA DIFÍCIL 

-Tto previo: Analgésicos menores. Bloqueo plexo braquial derecho por UDO por dolor escapular 

-Iniciamos opiones+adyudantes:   

         1º Morfina oral, pregabalina (dolor neuropático), recates de Fentanilo oral 

     2º Fentanilo transdermico, pregabalina, rescates de Fentanilo oral 

 

        -Estreñimiento: Macrogol, fuca y senósidos.  

 

 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 

   Eco y RMN: Aparece Nódulo solido, vascularizado cercano al Melanoma original Temporal  

izquierdo 

 

    PET-TAC: Aumento de metas óseas conocidas, Nódulo temporal izquierdo, lesión 

sospechosa  en D9 

      Resto de metástasis estables 

 

 

          

	



Cuidados al final de la vida: 
  

 2.Toma de decisiones compartida:  

Equipo sanitario 
UHDPp, ONCO, 

Derma 

Familia 

Menor  

Maduro 

(Autonomía) 

Conflictos 

Acuerdos 

Sin abandono ni 

obstinación 

terapéutica 

COMUNICACIÓ

N 

-Frenar el crecimiento tumoral 

-Mantener la calidad de vida 

-Control de síntomas: Dolor 

Extirpación de Nódulo por Dermatología 2/10 
RT columna: Rechaza por efectos secundarios 

5ªLinea: Dabrafenif+Trametinib oral (PALIATIVA)  

	



Cuidados al final de la vida: 
  

 3.  Control de síntomas.  Octubre 

 

      -Dolor óseo grave:  

  -Iniciamos Morfina iv bomba PCA port-a-cath. Titulación precisando altas dosis de 

morfina con exceso de sedación. 

 

  -Ingreso con UDO 24h para bloqueo con Ketamina. Se reducen dosis de morfina 

iv. Anemia: Transfusión de Hematíes 

 

       -Infeccioso: Ingreso 24h por Fiebre y Neutropenia (pesudomona). Levofloxacino 

domiciliario. 

   

 

 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 2.Toma de decisiones compartida:  

Equipo sanitario Familia 

Menor  

Maduro 

(Autonomía) 

Conflictos 

Acuerdos 

Sin abandono ni 

obstinación 

terapéutica 

COMUNICACIÓN 

-Frenar el crecimiento tumoral 

-Mantener la calidad de vida 

-Control de síntomas: Dolor 

NO MAS INGRESOS 

HOSPITALARIOS 

	



Cuidados al final de la vida: 
  

 3.  Control de síntomas.  Octubre 

      -Dolor óseo grave:  

  -No control del dolor….cambio a Metadona iv (domicilio) 

  

 

 

 

  -Paso a Metadona oral… 

 -Paso a Metadona iv… 

          

CONTROL DEL DOLOR 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 3.  Control de síntomas.  Noviembre 

  -Dolor lumbar izquierdo…Pancretitis aguda leve. Fluidos y dieta suave.  

  -Se suspende 5º Linea. Se reinicia tras mejoría 

 

  -Debilidad y perdida se sensibilidad en MMII…Sd. De compresión medular… 
Dexametasona  y RT urgente…Mejoría del dolor. 

  -Paraplejia. Sondaje vesical permanente 

 

 

          

-Acompañamiento, apoyo 

psicológico, comunicación 

-Fernando expresa su 

agotamiento 

-Sedación para 

procedimientos (cambios de 

sonda y de vía, enemas por 

impactación) Midazolam 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 3.  Control de síntomas.  Diciembre 2020 

  -Infección por Herpes Zoster…Aciclovir oral 

 

  -Infección de orina y pseudomona en 
esputo…Cefixima iv. Ciprofloxacino oral. 

 

  -Colonización de CVC….Sellados con Teicoplanina y  Ac. 
Clorhídrico.  

 

  -Astenia y anemia…Transfusión Hematíes 

 

  -Parálisis facial periférica por compresión de masa 
ganglionar cervical 

 

  -Otorrea sero-hemática por infiltración de masa 
ganglionar. Tratamiento  

tópico y taponamiento de CAE 

 

          

	



Cuidados al final de la vida: 
   

 2.Toma de decisiones compartida:  

Equipo sanitario Familia 

Menor  

Maduro 

(Autonomía) 

Conflictos 

Acuerdos 

Sin abandono ni 

obstinación 

terapéutica 

COMUNICACIÓN 

-Frenar el crecimiento tumoral 

-Mantener la calidad de vida 

-Control de síntomas: Dolor 

SUSPENSIÓN DE 

TRATAMIENTO 5ªLINEA 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 3.  Control de síntomas.  Diciembre 2020 

  -Empeoramiento de dolor: Metadona y Ketamina iv. 

  -Empeoramiento del dolor 25/12: Metadona, Ketamina, Nolotil+Dexa+Granisetro. 

  -Astenia y anorexia progresiva. 

   

 

          
DE  SINTOMA  DIFICIL  A  SINTOMA 

REFRACTARIO 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 

 2.Toma de decisiones compartida:  

Equipo sanitario Familia 

MENCIA 

Menor  

Maduro 
(Autonomía) 

Conflictos 

Acuerdos 

Sin abandono ni 

obstinación 

terapéutica 

COMUNICACIÓN 

-Mantener la calidad de vida 

-Control de síntomas 

SEDACIÓN  PALIATIVA 

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 

 4. Sedación paliativa: 30 de Diciembre 

 *Sedación consciente-superficial (midazolam iv)…Fernando tenia 

despertares que disfrutaba con su familia y sobretodo con MECIA. 

   

          

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 4. Sedación paliativa: 

 *Sedación profunda 02 de Enero…Midazolam y propofol.  

 *Fernando fallece la madrugada del 3 de Enero acompañado de su familia y apoyados por 

el equipo de UHDP 

 

 5. Programa de Duelo: ASPANION y UHDP 

  -Ayuda en tramites funerarios 

 -Acompañamiento a la familia en rituales funerarios 

 -Llamadas de condolencia y carta de condolencia 

 -Visita de duelo…(15-30 días). Aclarar dudas, informe. 

 -Seguimiento por psicología.  

	



Cuidados al final de la vida: 
 

 

GRACIAS A FERNANDO Y SU FAMILIA POR  

COMPARTIR CON 

 NOSOTROS AQUELLOS MESES,  

POR ENSEÑARNOS A VIVIR 

 PESE A CUALQUIER ADVERSIDAD, 

 POR AYUDARNOS  A 

 APRENDER SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS,  

Y A SACAR LO MEJOR DE NOSOTROS 

PARA AYUDAROS A TENER UN “BUEN FINAL”  

EN VUESTRA CASA         

	


