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Puntos clave

�� Situación de bebés, niños y  jóvenesSituación de bebés, niños y  jóvenes

con "vidas cortas" y  sus  familias con "vidas cortas" y  sus  familias 

�� Inclusión de los Cuidados Paliativos Inclusión de los Cuidados Paliativos �� Inclusión de los Cuidados Paliativos Inclusión de los Cuidados Paliativos 

PediátricosPediátricos

�� Barreras en la atención Barreras en la atención 

�� Toma de decisiones Toma de decisiones 



Situación de bebés, niños y jóvenes con "vidas cortas" y Situación de bebés, niños y jóvenes con "vidas cortas" y 

sus familias sus familias 



� 128,8 millones de nacimientos vivos y 54,7 millones de muertes

� Las tasas de mortalidad han disminuido en todos los grupos de edad en las

últimas cinco décadas

�� ElEl númeronúmero estimadoestimado dede defuncionesdefunciones enen niñosniños menoresmenores dede 55 añosaños disminuyódisminuyó porpor

debajodebajo dede 55 millonesmillones

� Hubo 230 000 muertes maternas

�� LasLas muertesmuertes porpor enfermedadesenfermedades transmisiblestransmisibles hanhan disminuidodisminuido en gran medida

aparte del dengue donde las muertes aumentaron un 8181,,88% desde 2006 a 37 800

en 2016

� Hubo un estimado de 1,3 millones de muertes por VIH / SIDA, 1,2 millones de

muertes por tuberculosis y 719 600 muertes por malaria



La La gente vive más gente vive más tiempo tiempo pero pero con más enfermedades con más enfermedades 

�� 7272,,33%% ((3939,,55 millones)millones) dede todostodos laslas muertesmuertes enen 20162016 provienenprovienen dede

enfermedadesenfermedades nono transmisiblestransmisibles

� Desde 2006 las muertes por cardiopatía isquémica han aumentado en un

19% a nivel mundial

� El mundo se está convirtiendo en más saludable pero el progreso es

desigual

�� LaLa brechabrecha esperanzaesperanza dede vidavida saludablesaludable yy esperanzaesperanza dede vidavida --eses decirdecir

tiempotiempo dede vidavida concon malamala saludsalud-- eses menormenor aa medidamedida queque unun paíspaís sese hacehace

másmás ricorico





Las enfermedades no transmisibles

(ENT) también conocidas como

enfermedades crónicas tienden a

ser de larga duración y son elser de larga duración y son el

resultado de una combinación de

factores genéticos, fisiológicos,

ambientales y comportamentales…



NCDs

� Cáncer

� Diabetes

� Enfermedades del corazón

� Asma

� Epilepsia

� Defectos congénitos 

� Afecciones crónicas





Avances Avances diagnósticosdiagnósticos



Nuevas dolenciasNuevas dolencias



� 1/2000 a 1/200.000 

� 8000 diferentes tipos de 

enfermedades raras

� 350 millones de personas 

alrededor del mundo

80% tienen origen genético� 80% tienen origen genético

� 30% de los niños morirán antes de 

los 5 años

� Son responsables del 35% de los 

fallecimientos durante el primer 

año de vida 



Avances Avances terapéuticosterapéuticos



Avances terapéuticosAvances terapéuticos

CRISPR la tecnología que permite 

"editar" las células de cualquier 

organismo vivo…



¿Morbilidad o mortalidad?



Relación entre CPRelación entre CP-- NEASNEAS-- NDTNDT



Cuidados Paliativos Cuidados Paliativos enen Pediatria...Pediatria...



Componentes esenciales de los 

CP

1.1. Cuidado total, activo e Cuidado total, activo e 

individualizadoindividualizado

2.2. Soporte a la familiaSoporte a la familia

3.3. Intervención interdisciplinariaIntervención interdisciplinaria

4.4. Comunicación efectivaComunicación efectiva

5.5. Inicio cuando se diagnóstica Inicio cuando se diagnóstica 

EAV/ELVEAV/ELV

6.6. Foco en mejorar la calidad de vidaFoco en mejorar la calidad de vida



No sólo para cáncerNo sólo para cáncer

No sólo al final de la vidaNo sólo al final de la vida



CaracterísticasCaracterísticas

� El número de pacientes es significativamente más pequeño en comparación con

la población adulta

� Constituyen un grupo heterogéneo con una amplia gama de enfermedades que

limitan la vida y afectan a: fetos, bebes, niños y adolescentes p r e s e n tandop r e s e n tando

t r a y e c to r i a st r a y e c to r i a s i n c i e r t a si n c i e r t a s d ed e en f e rmedaden f e rmedadt r a y e c to r i a st r a y e c to r i a s i n c i e r t a si n c i e r t a s d ed e en f e rmedaden f e rmedad

� Las diferentes etapas de desarrollo físico, cognitivo y emocional influirán sobre

las formas de cuidado a lo largo de la trayectoria de enfermedad

� Los pacientes irán desarrollando un aumento en su participación sobre la toma

de decisiones y modificarán la función de cuidado de la familia

� Existe un mayor riesgo de duelo complicado y prolongado en las familias,

incluyendo a los hermanos



Cuidados paliativos pediatricos

•• ImplicanImplican elel cuidadocuidado totaltotal yy activoactivo físico,físico, emocional,emocional,

socialsocial yy espiritualespiritual deldel niñoniño yy tambiéntambién dede susu familiafamilia..

•• SeSe inicianinician cuandocuando lala enfermedadenfermedad sese diagnósticadiagnóstica yy

sese desarrollandesarrollan independientementeindependientemente dede sisi unun niñoniño

reciberecibe tratamientotratamiento dirigidodirigido aa lala enfermedadenfermedad..

•• ElEl cuidadocuidado paliativopaliativo eficazeficaz requiererequiere unun enfoqueenfoque•• ElEl cuidadocuidado paliativopaliativo eficazeficaz requiererequiere unun enfoqueenfoque

multidisciplinariomultidisciplinario queque incluyeincluye aa lala familiafamilia yy hacehace usouso

dede loslos recursosrecursos disponiblesdisponibles enen lala comunidadcomunidad yy

puedepuede aplicarseaplicarse concon éxito,éxito, inclusoincluso sisi loslos recursosrecursos

sonson limitadoslimitados..

•• PuedePuede serser proporcionadoproporcionado enen loslos centroscentros dede

atenciónatención terciaria,terciaria, enen loslos centroscentros dede saludsalud dede lala

comunidadcomunidad ee inclusoincluso enen loslos hogareshogares dede loslos niñosniños..

OMS 1998OMS 1998













Barreras en la atenciónBarreras en la atención





Capacitación inadecuadaCapacitación inadecuada















Toma de decisionesToma de decisiones







Planificación Planificación anticipada del cuidado anticipada del cuidado 

� La planificación anticipada del

cuidado con las familias de niños

con condiciones de vida limitada es

posible meses o años antes del

final de la vida…

� Las decisiones evolucionan con el

tiempo a través del desarrollo de

una relación de confianza y un

«ethos» en la toma de decisiones

compartida…



Muchas 

gracias por 

tu atención!!!


