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LA MUERTE

1. Bioldgica

La muerte es el cese irreversible de las funciones vitales de un
organismo, especialmente la actividad cerebral, respiratoria 'y
circulatoria. Marca el fin de la vida como proceso bioldgico.

2. Filosofica

Se concibe como el fin de la existencia individual o la separacién
entre cuerpo y conciencia. Ha sido interpretada como:

* El paso a la nada (materialismo).

* Una transformacion o transito (platonismo).

* Un hecho que da sentido a la vida por su finitud (existencialismo).

3. Psicologica

Es latoma de conciencia de la finitud
humana, que influye en emociones, conductas
y valores. Puede generar miedo, negacion,
aceptacion o reflexion sobre el sentido de la
vida.

4. Social y cultural

La muerte es un hecho social rodeado de
rituales, creencias y normas (funerales, luto,
homenajes), que ayudan a las comunidades a
afrontar la pérdida.

5. Religiosa o espiritual

Suele entenderse como el transito del alma
hacia otra forma de existencia (cielo, infierno,
reencarnacion, juicio final), dependiendo de la
creencia.



LA MUERTE: Hace 100 aiios

Se vivia de una forma mucho mas cercana, visible y cotidiana que hoy.
No estaba tan escondida ni medicalizada como en la actualidad.

1 En el hogar

La mayoria de las personas morian en casa, rodeadas de su familia.

El cuerpo se velaba en la misma vivienda, a veces durante uno o dos dias.
Los nifios veian la muerte desde pequefios como parte natural de la vida.

1 [J Rituales y duelo

El luto era mas marcado y prolongado:

*Ropa negra durante meses o0 afnos.

Las viudas a veces vestian de negro toda la vida.

*El duelo era socialmente respetado y visible.

Habia rezos, vigilias, rosarios y despedidas comunitarias.

[ Relacion con la medicina

La medicina era limitada:

*Muchas muertes por infecciones, partos, tuberculosis, gripe.
*La esperanza de vida era mucho menor.

*La muerte era mas impredecible y frecuente.



LA MUERTE: Hace 100 afos

1 Dimension espiritual

La religion tenia un papel central:

*Se hablaba de cielo, infierno, juicio.

*La muerte se entendia como transito, no como final absoluto.
*Los sacerdotes o0 guias espirituales acompafiaban el proceso.

] [0 [0 Comunidad

La muerte era un evento colectivo:
*Vecinos ayudaban.

*Se acompairiaba a la familia.

*El dolor era compartido, no aislado.

1 Emocion social

Se vivia con:

*Resignacion

*Respeto

*Temor reverente

*Aceptacion

Hoy, en cambio, la muerte suele vivirse mas en hospitales, en silencio, con
menos ritual y mas soledad.




LA MUERTE: Hoy

La muerte se vive de una manera muy distinta a como se vivia antes: mas distante, mas
silenciosay muchas veces mas solitaria, aunque depende mucho de la cultura y de cada
persona. Te lo explico de forma clara:

(1 Lugar de la muerte
Hoy la mayoria de las personas mueren en hospitales o residencias, no en casa.
Esto hace que la muerte esté mas asociada a la medicina que a la familia.

1 Silencio y evitacion

La sociedad actual tiende a:
*Evitar hablar de la muerte.
*Tratarla como un tema incémodo.
*Proteger a los nifios de ella.

LL 1]

*Usar eufemismos (“se fue”, “nos dejo”).

1 Duelo moderno

*Mas privado.

*Menos ritualizado.

*Acelerado socialmente (“tienes que seguir adelante”).
*A veces vivido en soledad.

*Las redes sociales han cambiado el duelo: mensajes, fotos, homenajes virtuales.




LA MUERTE: Hoy

1 Espiritualidad diversa

Hay menos uniformidad religiosa:

*Algunos creen en vida después de la muerte.
*Otros en la nada.

*Otros en la memoria.

La muerte se interpreta mas desde lo personal
gue desde lo colectivo.

1 Psicologiay terapia

Hoy se reconoce el duelo como proceso emocional:
*Se habla de depresioén, ansiedad, trauma.

*Se busca ayuda profesional.

Antes se aceptaba sin tanta explicacion emocional.

"] [1 Nuevos debates
*Eutanasia.

*Cuidados paliativos.
*Muerte digna.
*Donacion de 6rganos.

] Emocion actual dominante
La muerte hoy se vive con:
*Miedo

*Confusion

*Nostalgia

*A veces alivio

*Mucha reflexion existencial




LA MUERTE: ¢,Por qué ha cambiado?

El cambio en la forma de vivir la muerte no ocurrié por una sola causa, sino
por una combinacion de transformaciones sociales, medicas, culturales y
tecnoldgicas.

1 1. Avance de la medicina

Antes la gente veia morir a muchos seres queridos desde joven.

Hoy la medicina prolonga la vida, lo que hace que la muerte se perciba como un
fracaso y no como algo natural.

1 Resultado: la muerte se traslada al hospital y se aleja del hogar.

1 2. Aumento de la esperanza de vida
Vivimos mas afios, por lo que la muerte parece mas lejanay menos cotidiana.
Cuando llega, se siente mas injusta o inesperada.

1 3. Cambio en las creencias religiosas

La religion perdio centralidad en muchas sociedades.

Antes ofrecia explicaciones claras sobre la muerte; hoy hay méas dudas que
certezas.

[1 Resultado: mas miedo, mas incertidumbre.




LA MUERTE

1 [14.Individualismo moderno

La sociedad actual es mas individual: Menos comunidad. Mas privacidad.
Menos ritual compartido.

El duelo se vive mas en soledad.

1 5. Tecnologiay redes sociales
Vemos la muerte en noticias, peliculas y pantallas, pero no en la vida real.
Esto la vuelve méas abstracta, menos humana.

] 6. Culturade lafelicidad y productividad

Hoy se valora estar bien, ser fuerte, seguir adelante.
El dolor y la muerte incomodan.

] Resultado: se ocultan.

(] [17.Cambios legales y éticos

Eutanasia, cuidados paliativos, decisiones médicas:
La muerte se volvié también un tema técnico, no solo emocional o espiritual.




LA MUERTE ‘

= 1 Un hecho familiar y comunitario

= | A un hecho médico, silencioso e intimo

\ ¢

No porque dejara de doler, sino
porque la sociedad cambio.




LA MUERTE: Los médicos

1 Antes la muerte era parte de la vida. No se conocia la cura
de muchas enfermedades
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1 Hoy la muerte es parte del sistema, pero no del dialogo

cotidiano
LOS MEDICOS BUSCAMOS SALVAR VIDAS

REFLEXION: '

¢NOS EDUCAN EN OTRA COSA?

¢HAY ALGUNA ASIGNATURA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN LA UNIVERSIDAD?
¢NOS ENFRENTAMOS A LA MUERTE COMO MEDICOS?

¢ CONOCEMOS LA MUERTE?

¢ QUE EMOCIONES NOS GENERA?

¢ESTAMOS PREPARADOS PARA ENFRENTARNOS A LA MUERTE?

&Y SI SE TRATA DE LA MUERTE DE UN NINO??.....




LA MUERTE (

Emociones dificiles

Miedo: a lo desconocido, al dolor, a dejar de existir.

Tristeza: por la pérdida de seres queridos o por la propia finitud.
Ansiedad: pensar en el futuro, el tiempo limitado, lo que quedara pendiente.
Negacion: rechazo a aceptar la realidad de la muerte.
Culpa: por cosas no dichas o no hechas.

TRABAJO INTENO
Emociones mas reflexivas o positivas
Aceptacion: especialmente en personas que han reflexionado mucho sobre el
tema.
Paz: cuando se ve como parte natural de la vida.
Gratitud: por valorar mas el presente.

Esperanza: ligada a creencias espirituales o religiosas.
Conciencia: impulsa a vivir con mas sentido.




LA MUERTE: E\ retorno a los CPP

**Cicely Saunders (1918-2005)

Considerada la fundadora del movimiento moderno de

cuidados paliativos. *Dr. Robert Twycross (1941-2024)

*Fundé St Christopher’s Hospice en Londres en 1967 *Fue clave en aceptar y estandarizar protocolos de
“Introdujo el concepto de “dolor total”,. control del dolor, especialmente con opioides como la
-Su enfoque inspiro la creacion de hospicios y servicios paliativos en morfina. ) N o

todo el mundo, y es una referencia fundamental en la *Su trabajo ayudé a que la medicina paliativa fuese
especialidad. reconocida dentro de la medicina moderna.

*Dr. Mary Baines (1932—2020) *Dr. Anne Merriman (1935-2025)

Pionera en poner los cuidados paliativos al servicio de

*Trabajo durante décadas en St Christopher’s Hospice y desarrolld g
paises con pocos recursos.

modelos de atencion domiciliaria.
*Fue pionera en protocolos de manejo de sintomasy en la

. . .
formacidn internacional de profesionales de paliativos. Dr. Tetsuo Kashiwagi (n. 1939)

Figura clave en el desarrollo de los cuidados paliativos en

*Dr. Balfour Mount (1939-2025) Asia, especialmente en Japon.
Considerado el “padre de los cuidados paliativos en Norteamérica”.




DESARROLLO DE LOS CUIDADOQOS PALIATIVOS PEDIATRICOS '

; La Sociedad de Maciones aprueba |a
Declaracién de Ginebra sobre los
Derechas del Nifo, elaborada por
Eglantyne Jsbt, fundadora de Save the
: Children Fund
el
s,
: g i - nnnmlhuun AT
. ey e Human Hiﬂllh
/ 1948; N
La Asamblea General de las Macones F

Unidas aprueba |a
Declaracion Universal de Derechos
Humanos, cuyo articuls 25 da defecho a
las madres y los nifios a “cudados v
agistencia especiales’, asi como también

1l .FEEME:EE apcial® .I ‘

1974: La Asamblea General exhorta
2 los Estados Miembros a observar la
Declaracién sobre la Proteccidn de la
Mujer v el Nifio en Estados de
Emergencia o de Conflicto Armada.

U0y 14
. \I La Asamblea General de las Naclones
\ Unidas crea el Fondo Internacional de
Emergencia para la Infancia, UNICEF,

A\l J/ centrads en los nifios de lado el munds,
N\

unicef
¥ Declaracion de
los derechos del nifo
1950: g%

La Asamblea General de las Naciones Unidas 'l'i Q"F;
aprusba la Declaracién de los Derechos del | e G
Nifia, que reconoce, entre olros, el derecho del i?' Il .:“"‘" *
fifio a la educacion, el juego, la atencidn de la | ' - b
salud, y a un entorno gue ko apoye, mediante ::I ﬂf d H"“

10 principios fundamentales. 37

COMVENCION SORRE
L% DERECHOS DEL hMO

989 La Asamblea General de Tas Naciones Un»dﬂ's\
aprueba la Convencion sobre los Derechos del Nifio,
aprobada como tratado internacional de derechos
humanos con cardcler obligatorio para los estados
firmantes

Ao largo de sus 54 articulos, reconoce que s nifios
son individuos con derecho de pleno desarrollo fisico,
mental y social, y con derecho a expresar librements sUs

ARTA DE LOS DERECHOS
EL NINO MORIBUNDO

LA CARTA DE TRIESTE

| Derechos del nifio moribundo

opiniones. /

. A ser considerado como "una pearsona®™ hasta su muerte, sea cual sea su edad, lugar, condiesdn v

contexto del cuidado.

_ A recibir un tratamiento completg, cualificado, integral cuidado continuado, para alivio del
dalor y'ds atros s?;mmasoﬂgaaﬁ's ¥ pé?n:o QICOS quUe ph:;g f&n s"urJ?r?mmhm Lz '

. Aser escuchado e informadeo adecuadamente sobre su enfermedad con la debida consideracidn a

sus deseos, edad y capacidad para comprender.

4. A partici b b i 4 la el iGn de los cuidad
S amTantos ToIAcIonados Co 3 Yida, Griamedhd y maere. = Seccion de los culdados y

5.

[: 8

Y aad iemi
ar-ganlzrag%?l ¥ raap ?u-r'ngs n e Sus C?.I?

A eaxpresar sus sentimientos, deseos y expectativas y a que éstos sean lomados en consideracidn.

Aque 58 respeten sus creancias culturales, espirituales y religiosas v a recibir asistencia espiritual v
soporte de acuerdo con sus dessos y eleccioneas.

. Atener una vida social y relacional adecuada a su edad, condiciones y expectativas._

familia werid i ti |
ooy 8 Gul Ca10s relban Saoyl n 6l Maneis as 168 Problomas
emocionales ¥ econdmicos que puedan surgir por su situacidn.

. A ser cuidado en un lugar apro Iﬁn para su edad, necesidades v desaos y que permita a la familia

r cerca y participar su cuida

10. 4 tener acceso a servicios de cuidados paliativos %adlitrim que respeten su meaj rﬂinl.erés ¥ a que
utico

s aviten las maniobras fltiles como las excesvameants molestas v el abandono tera,




IMPACCT: ESTANDARES PARA CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS EN EUROPA

Documents preparads por ol Camin de Rxpermos del grapo de traba
de b EAPC (Ascwsacsin Eureges de Ouidados Paiiativos) es
Cusdacon Palatisss pars Ninos y Adslescentes.

Traducewtion. Angel M® Durde Mortines
Revesto por. Amna Presedo. Soberts Werk

Tehicuts st oo T Jnsl o T Casn. J0T, wik 14, 5 3 398134
» o st s d0 Naywark Oroap Pabbats

2007

DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

CUIDADOS PALIATIVOS
PARA LACTANTES,
NINOS Y JOVENES

LOS HECHOS

2009

Enfoque paliativo en Pediatria

L. Ortiz San Romidn, R.J. Martino Alba

Unidad de C F Pediatricos del pital Infantil Uni

Pediatr Integral 2016; XX (2): 131.el1-131.e7

Nifio Jesis, Madrid.

Cuidados Paliativos
Pediatricos

en el Sistema Nacional
de Salud: Criterios

de Atencién

DISCIPLINA MUY RECIENTE

*Creacion de PedPal en 2016

*Objetivo primario: conseguir mejorar la
calidad de vida del paciente y su familia,
NO de CURAR

*“Existimos porque mueren.

Trabajamq ™~ "
<

\a de o
%\‘J)igg%os Paliativos pediatricos




DESARROLLO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

PAPEL | EN PORTADA

FPor Pedro Simén (Madrid)
Fotografia de Angel Navarrete

ay trabajos complejos
que requieren cierta
templanza de dnimo; hay
otros desempefior
profesionales mas duros
que exigen estar hecho
de titanio y acero; y luego
estd lo quelleva haciendo
Ricardo -dia tras
llueva o nieve en Madrid,
esté de malas o de buenas- durante 17 afios.
Atenderalos nifios que sabesisaben que no
llegarin a adultos. Cuidarles como si no. Gastarles
una broma como si no. Procurarles el mayor bienestar
v salud posibles antes del desenlace funesto.
—3Cudntos ni

aqui?

~Unos 800 en todo este tiempo.

Le decimos Ricardo a secas porque -en el fondo-
hablamos de un hombre con sus dolores pequefios y
sus miserlas cotidianas como cualquiera. Uno que,
como usted, tiene tres hijos y siete nietos que se
enferman y tienen accldentes, Uno que, como usted,

lamera posibi
ocurra algo realmente malo a los suyos. Uno que,
como usted, odiala vulgar ¢ inevitable universalidad
delamuerte

Peroaquilo tienen.

Sienvez de llamarlo Ricardo a secaslo llamisemos
Rl Martin Ak {y avibpntiasineadin

0:
Cuidados Paliativos Pedidtricos del Hospital Nlﬁo
parece que al b
fi fesional iban
a dolerle menos los fallecimientos semanales, parece
s g a D nieto,d
it dar la noti

tltimay con qué dnimo entza a s slgulen(e

a unos padle> queel LhICO sevamorir.
mir: hondos
para saber que los suyos lo han visto todo. Basta con
ver su sonrisa sinceray exhausta para conocer que
sabe lo que cuesta conservarla en los labios. Basta
con escucharle hablar asi como él habla, haciendo
pedagogia de lo que nadie te ensefia, para saber que

bitacin del hospital,
estrena un inguilino Aiferentealde ayer, pero de igual
n mes tras otro. Una semana tras otra.

poder seguir trabajando. Hay que tener distancia
afectiva no solo para no sufrir sino para hacer las

~llegada el
hombre correcto.
Los setes humanos mueren. Los nifios son scres
humanos. Ergo... (termine el lector el
Y silos nifios mueren, lo mejor que les puede pasar
5 que mseran atendidos por gende 3
«Nadie en i

cosas bien vaal
terapéutica, a decirte scmo nole voy a dar algo?,
4c6mo voy a reconocer que no se puede hacer nada?
Telleva asentir pena... Y la pena no es una forma de
discernimiento profesional.

dedicarsea estoy, (uncede con otra de sus sonrisas
desﬁbnlndoms Seencoge de hombm:, enarcalas

L quesu i
iba a fallecer. Podria ser el final, convenimos: una
madre que digiere por i ese horror antinatural. Pero

o esta umd.;\d de pnlmlws Dedmm.os mas

un paso mis. Uno
que ellanosablacémo et e quesele

entata fae lnalentodala Comnidad de Madrd.
Etoes una estadislcaimeductible: 2500 Jovenes

Y é lugar d avivie,

ible transitar.

“Aquella io
porfavor que yo'se o diferaa sus hilos.El quelbaa

fallecer tenfa cinco afios. Sus hermanos, ocho y 12.

sobre todo es un lugar donde se ayuda a vivir.
«Cuando llega el diagnéstico de que un nifio se vaa

ida al
pequefio. Clard, le dije. Yo se lo digo a los hermanos’.
¥ fuia decirselor.

morir, preguntar g

De algo le tvo que enaquel instante su

le queda; nosotros les d

1o nos tiene que preocupar tanto el cudndo, sino el

0mo.Q;

sieslo que prefiere: o yendo al colegio el mayor

iempo posible; o feliz de alguna manera hasta el

final, desgrana. «Hay quien piensa que, cuando no
puedes hacer nada. no

loes.. Porgue a veces se da a paradoja tremenda de

que, cuando un médico no puede curar, desaparece,

defade ver asu paciente...Yentonces a famillasiente

una Ia

los90) en el

Ricardo
Martino Alba,

Peditricos, en
el Hospital
Nitio Jestis
de Madrid.

Sus tres reglas: “El nifio es una persona,

hay que buscar su mejor interés
la muerte ni se retrasa ni se adel

y

Inselspital, uno de los hospitales mis prestigiosos y
antiguos de toda Suiza: «Cuando en Berna iba a morir
un nifi h

en Espafia, se procuraba que lo hiciera en brazos e
sus padres.

De alguna manera tuvo que ayudarle su posterior
desempefio como voluntario enla Casa de Belén de
Ias Hijas de la Caridad de San Vicente de Padl, un
estuario el que desembocaban losnifos en los

las habi doy
o Skt b que su hijo acabaria huérfano y
con una enfermedad incurable... Muchos de esos
nifios murieron en aquella casa.

do comenz a dirigir Ia Unidad de Cuidados
Paliativos Pedidtricos hace 17 afios eran nada mas que

£
lmbn]adul soclaly una sectetaria para toda la
d: hoy el equipo rondall

Dwm,xlonnles

Mas de 700 menores son atendidos cadaafio en
estas extremas circunstancias en todala region
(un centenar de ellos en su propio domicilio). Cada
ejercicio, debutan 250 pacientes y pasan a depender

Bl R et e Leva ek i oflen

lleva

Porelemplo: a cosaddo mucho hacer entender
‘que los paliativos pedidtricos son menor nimero
de pacientes, si pero que requieren mis medios

una mayor

adultosw.
Sk.enestos casos. lamayora de las patologfas de

de edad no esasf: predominan s mtemudades

“Los padres preguntan cuantole q
s decimos gue no debe preocu;

q.

congénitas,
enfermedades raras.
Un nifio muy enfermo.

Un nifio muy quevaamorir
Un nifio muy enfermo que sabe que vaa moriry
tiene algunas preguntas.

'‘Nadie en su sano juicio hace pediatria
para dedicarse a esto”...dice orgulloso de
su locura.

-Los seres humanos mueren. Los nifios
mueren y hay que atenderlos (no podemos
mirar a otro lado).

-Los profesionales que nos dedicamos a los
CPP nos sentimos profundamente
realizados al poder ayudar a los nifios

aliativos y a sus familias a poder vivir y
morir de la mejor manera posible.




DESARROLLO DE LOS CUIDADQS PALIATIVOS l

HAD Gijén y Bilbao

UCP Hospital Nifio Jests |
(Madrid 2008)

UCP

Hospital Materno-
Infantil

(Las Palmas de Gran
Canaria 1997)

N\

| SANTA CRUZ

|

o

| 5 .o?«m;%

HAD Malaga

5

R = LOS ESPECIALISTAS EN PALIATIVOS INFANTILES, DE GUARDIA SOLO EN CUATRO CCAA
UCPP Hospxta.l Sant Jom de Deu Atencion telefénica de los | %ﬁ : complﬁta O Hospitales que cuentan
= equipos de cuidados paliativos parcia con al menos una
(Cataluna 1991) pediatricos (CPP) B Sin atencién 24 h persona dedicada a CPP
Central de
Asturias
O O
A Coruna
UCP HUSE
(Mallorca 2013) PR
O Sant Joan de Déu
Miguel Servet O Vall d'Hebron
Cuando las CCAA no han O Sant Pau
facilitado la composicion O Germans Trias i Pujol
de sus equipos de CPP, EL O Parc Tauli
MUNDO ha consultado

con Pedpal y trabajadores
sanitarios, que informan

Paliativos onco La Fe (Valencia) de domaclogesnmenndo

; exiguas.
|I HAD Alicante ’

2008

Reina

|| Proyecto Almeria (2014) Asturias prevén ampliar e Regional

del Mar de Mélaga
su atencion 24/7 antes g
de que termine 2025. C;u

= Mel.

MAPA 2015 (*): Sélo ofrecen aten

Juan Ramén Sofia O
En Andalucia, s6lo los Jiménez Virgen
;S)acilelntte.s de Mztilag? y O C)del Rocio ::I;g:n,;:s
. evilla tienen atencion
HAD-CPP Murcia (2014) 24 h. Esta comunidad y O Jerez O Torrecardenas

oy

O Castellén Son Esp

6Cl(nico de Valencia

LaFe
&
~

Baleares activo la
atencion telefonica 24 h
el pasado 1de octubre.
Cubre a todas las islas.

O Doctor Balmis

O Huc
O La Candelaria

O Atencién Primaria
/ de Tenerife O Molina Orosa

O

O
Materno-Infantil

MAPA 2025 ancias criticas.

Asistencia 'al azar' para menores en cuidados paliativos: "Depende
de dénde nazca, tendra unos recursos u otros



(SON LOS CUIDADOQOS PALIATIVOS UNA
ESPECILIDAD?

-Los médicos paliativistas actualmente proceden de otras especialidades:
UCI, Medicina interna, Geriatria, Familia y Pediatria interna.

-APROBADA LA ACREDITACION COMO ESPECILIDAD EN EL
MINISTERIO DE SANIDAD INCLUIDA LA PEDIATRICA.

-EN FASE DE ACREDITACION DE LOS PROFESIONALES ACTUALES.

-FUTURO: MIR EN CP Y ACREDITACION OFICIAL EN CPP

LOS CUIDADOS PALIATIVOS SON LA
ESPECIALIDAD CON MAYOR L A MUERTE DEBE VOLVER A
DESARROLLO ACTUAL: SER PARTE DE LA VIDA

iiiES EL FUTURO!!!




' CONCEPTO l

o La OMS define en 2002 los cuidados paliativos
pediatricos (CPP) como el cuidado activo total
de cuerpo, mente y espiritu de los nifios con
enfermedades que ponen en peligro su vida o

Un dia . limitan su existencia e incluyen el apoyo a su
nos vamos .~/ Cierto Charly, familia.

a morir, pero
Snoopy los otros dias

o Comienzan cuando se diagnostica una
enfermedad amenazante para la vida y
contindan independientemente de si el nifo
recibe o no tratamiento de lo propia
enfermedad.

o Los tratamientos paliativos y los
tratamientos curativos no deben ser
mutuamente excluyentes.




’ PREVALENCIA ‘

*Anualmente en Espaina: 3300 muertes al afio (2000
previsibles 60%)

*Fallecimientos:
-1/3 causa oncoldégica (30%) , 2/3 causa
neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas (70%)
-2/13 primer aino de vida
-50% época neonatal

*Prevalencia estimada: 10-16/10.000 entre 0-19 anos

*Aumento supervivencia en menores de 20 anos: nuevo
escenario en Pediatria, existencia de enfermedades
cronicas e invalidantes con pronostico vital recortado



\ PACIENTES PALIATIVOS l

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Fanilies, ACT, y el Colegio Real de Pediatria y
Salud Infantil del Reino Unido, RCPCH (1997)

Grupo 2
* Muerte prematura inevitable con
tratamientos que prolongan la vida

Grupo 1

-+ Condiciones amenazantes para la
- vida en los que el tratamiento
curativo es posible pero puede
fracasar

Grupo 5: neonatos

* A) Diagnostico prenatal (anencefalia)
* B) Diagnostico postnatal (EHI grave,
GI'U 0 4 prematuridad extrema)

Grupo 3

* Condiciones incurables, progresivas.
Desde el inicio tratamiento paliativo

» Condiciones incurables, no

progresivas, Complejas necesidades
sanitarias

El final de la vida desde el inicio de la vida




' ATENCION PALIATIVA J

AtenciOn integral

OBIETIVOS

®  Fisicos

®  De Desarrollo

®  Psicologicos

® Sociales Interés

®  Espirituales .
UNIDAD Superior
FAMILIAR D del Menor

Identidad y dignidad, cultura,
valores, red vinculos

Integral

*Necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales.
Educacion y desarrollo

*Incluye el apoyo a la familia

Multidisciplinar
*Pediatra/enfermero/psicélogo/TS/orientacidn espiritual
*Coordinada por especialistas con mayor competencia
*Objetivos terapéuticos comunes

Coordinada

*Se beneficia de los recursos sanitarios y sociales segun la
cercania a su domicilio o de atencién domiciliaria

*Trabajo en red

Planificadora

*Plan de atencidn ante posibles complicaciones futuras
*Modificacién de las actuaciones segun la situacion clinica del
paciente




FASES DE LA ENFERMEDAD

EL PUNTO DE INFLEXION

*Cambio de tendencia en la trayectoria
clinicade su enfermedad.

*Aceleraciéon del empeoramiento clinico,
disminucion de los intervalos libres de
sintomas, mas ingresos, menos respuesta
a la escalada de tratamientos.

*Su reconocimiento ayuda a adaptar los
objetivos terapéuticos.

*Una vez pasado el tratamiento
paliativo cobrara mas importancia.

*Frecuentes dudas sobre si el paciente ha
pasado o no el punto de inflexién

Fases de la enfermedad

Fase de evolucion de
la enfermedad

DEBUT CLINICO
0 DIAGNOSTICO

.0

Tratamientos

Punto de

Fase de
irreversibilidad

Fase final de

Adecuacion de tratamientos Seguimiento del duelo I

CUIDADOS PALITAVOS




} NIVELES DE ATENCION ‘

Personas que proporcionan atencidn paliativa

Nivel 2: Nivel 3:

CC PALIATIVOS & > CC PALIATIVOS

GENERALES , ESPECIFICOS

: '- Equipos de
N g %g::gww%wg;gg Cuidados Paliativos
° r-Deurciges, Peditricos
: %ﬁ;m icion + Equiposde soportej
+ Ortopedas . N ¢
« Fisioterapeutas — — =
+ st Nivel 1: ENFOQUE PALIATIVO ,_/
+ Equipo de atencién primaria: pediatra y enfermer@

+ Servicios Sociales

—————————————————————————eeetn.

A\ + Centro de Salud Mental de zona.
>




} ATENCION PALIATIVA: Control de sintomas fisicos ‘

-Infecciones -Nauseas/vomitos -Epilepsia

-IRA/IRC -Estrefimiento/diarrea -Espasticidad

-Disnea -Disfagia -HTIC
-Suefio

-IRA/IRC -Anemia PANCITOPENIA -Pubertad precoz
-Acidosis-alcalosis -Trombocitopenia -Alteracion hipotalamo-
-Leucopenia hipofisiarias
CARDIOLOGICO LOCOMOTOR DOLOR
-ICC -Luxaciones -Visceral LT—]
-HPT -Contracturas -Somatico
-Fracturas patologicas -Mixto 5" \t
-Neuropético




} ATENCION PALIATIVA: Atencién psciolégica, social y espiritual I

Sociales
* Juego ‘%; &
. . s & | U
FUDNACINES (ASPANION-LA CAIXA) |° Esco'af'{ﬁc'on _ p f"ﬁ,{ %@D
ESCASOS RECURSOS PUBLICOS  |* Interaccion social L
*  Domicilio
* Ayudas/Prestaciones

Psicoldgicas | Espirituales

« Comunicacién abierta, adaptadaa * Sentido, valores, trascendencia ey PONACION
ORGANOS

la edad * Trasfondo cultural
* Apoyo emocional * yreligioso
* Desarrollo de personalidad del

nino m




~ ATENCION PALIATIVA: COORDINACION ASISTENCIAL ‘

CENTRO HOSPITAL
DE SALUD N -

NS
EE =8 § N § k== 4 . Personas que proporcionan atencién paliativa
eSS Nivel Nivel 3
/‘—-\ S
. . . . et > CC PALIATIVOS

CC PALIATIVOS &
ESPECIFICOS

Atencion integral

— SeNeRES
““ JAAA e
+ P.neumdlogos Cuidados Paliativos
" 2 ;5 mmff' sre Pedidtricos
PROBLEMAS T ;o ilitador ijl&is&w + Equipos de soporte
+ Ortopedas. <
= ASISTENCIAL ks | B
Psicoltgicos . st Nivel 1: ENFOQUE PALIATIVO J
+ Equipo de atencién primaria: pediatra y enfermer@

Saciales Interés
l Espirituales
UNIDAD Superior
del Menor A\ + Centro de Salud Mental de zona
5+ Servicios Sociales

FAMILIAR D

Identidad y dignidad, cultura,
valores, red vinculos

COLEGIO DOMICILIO




\ ATENCION PALIATIVA: EL HOSPITAL EN CASA I
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ATENCION PALIATIVA: EL HOSPITAL EN CASA

TIPOS DE PERFUSIONES
utiizadas en el DOMCILI

@ craveono @ven ok cassere

N

CARDIOLOGICO

LOCOMOTOR

FAciibaD de uso por parte AHORRO die tiempo Mayovmmddmpo
de la enfermera FACILIDAD die uso por parte de la de administracion
Coste BAIO enfermera / del paciente Awisa de cualquier averia y del fin
No Necesia estar enchufado de la perfusion,
No RestA movilidad al paciente No resta movilidad*.
Coste MEDIO
l = l ]
Liwra la movilidad del paciente No mene alarmas para avisar del fin Funciona con BATERIA
(requiere un palo de perfusion), de la perfusion Requiere una FORMACION COMPLETA
RETROCESO DE SANGRE ELEVADO
mhkuyohsﬂy:dénddaté‘w
perfusion se acaba fas bombas m,wﬁ:




SEDACION PALIATIVA

La sedacion paliativa es la disminucién deliberada del nivel de conciencia del
enfermo mediante la administracién de los farmacos apropiados con el objetivo
de evitar un sufrimiento intenso causado por uno o mas sintomas refractarios

Sintomas refractarios: no logran ser controlados adecuadamente por un equipo
experto, a pesar de esfuerzos terapéuticos. Los mas frecuentes al final de la vida
son

Temporalidad: continua vs intermitente.
Nivel de sedacidn: profunda vs superficial. Utilizar el nivel mas bajo posible para
gue el paciente se mantenga confortable, ajustar en funcion de sus necesidades

Eutanasia: administracion deliberada de farmacos a un
paciente con intencidn de provocar su muerte a peticion
expresa, inequivoca, reiterada y autonoma del propio paciente
(persona competente)

Suicidio asistido: proceso eutanasico en el que el profesional
suministra al paciente los fdrmacos necesarios para que él
mismo se los tome

5 puntos clave:

Presencia de una enfermedad en fase final de vida

B D =

paciente

Presencia de un sufrimiento intratable causado por un sintoma refractario

Necesidad de discusidn con el paciente y proceso de consentimiento informado
Necesidad de consultar con un equipo experto en manejo de sintomas
Aplicacién de farmacos sedantes para disminuir el nivel de consciencia y evitar el sufrimiento del




"Td importas porque eres tu, e importas hasta el ultimo
momento de tu vida. Haremos todo lo necesario no sélo para
que tengas una muerte tranquila, si no para que vivas hasta el

momento en el que mueras".
Cicely Saunders

)

“Morir de vida es un buen final”
Antonio Gala




OS ESPERAMOS CON [LUSION
EQUIPO UHDP-CPP




