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¿CÓMO RESUMIR 10 
AÑOS EN 20 MINUTOS?





¿?



¿DE QUIÉN HABLO?

¿DE LOS NIÑOS FALLECIDOS?

¿DE LOS QUE ESTÁN VIVOS?

¿DE LOS ATENDIDOS?

¿DE LOS ALTADOS?

¿DE LOS NO ATENDIDOS?

¿DE LOS PROFESIONALES QUE ESTÁN?

¿DE LOS PROFESIONALES QUE YA NO ESTÁN?

¿DEL PRINCIPIO?

¿DEL FINAL?



Recordemos los principios…



Introducción: 
¿CÓMO 
EMPEZÓ TODO?

IDEAL COMPARTIDO

DERECHO DE LOS NIÑOS

APOYO DE MUCHA GENTE

MUCHO TRABAJO 



Año 2011
AAP/OMS (2000)

Europa: 

◦ Documento IMPAccT (Europa) 2007

◦ EAPC

España: 

◦ Ministerio Sanidad y Consumo: 

◦ 2001: Bases para el desarrollo el Plan Nacional de Cuidados Paliativos. 

◦ 2007: Estrategia SNS (particularidad de los niños)

◦ 2009: Estándares y recomendaciones para Unidades de cuidados paliativos pediátricos

◦ Grupos de trabajo de Cuidados paliativos pediátricos SEHOP y SECPAL



• Paliativos no es solo final de vida

• DERECHO DE LOS NIÑOS: recibir atención
paliativa

• Estándares para crear unidades
pediátricas



Año 2011
Unidades en España: 
◦ UCPP HSJD Barcelona (1991)

◦ UCPP Hospital Niño Jesús de Madrid (2008)

En Baleares: 
◦ Atención domiciliaria de los niños con necesidades paliativas : ESAD

◦ En el hospital: cada unidad

IBSALUT presenta estudio que estima las necesidades de CP de los niños pero 
con criterios de adultos (infraestimación)Proyecto



2011: Análisis de situación (beca de Aspanob)

Julio-diciembre 2011



Enero 2012: Proyecto piloto financiado y apoyado 
por la Estrategia Balear de Cuidados Paliativos:

Valoración de la idoneidad y viabilidad 
de un Equipo de Cuidados Paliativos Pediátricos 

en la Comunidad de las Islas Baleares
Año 2012

Enric Benito
Noemi Sansó Mercè Llagostera

Carlos  Serrano

Joan Figuerola
José Antonio Salinas
Mercedes Guibelalde

Dr Flaquer 



Equipo interdisciplinar
Cuidados Paliativos Pediátricos

Pediatra becada: 
Ángela Tavera

Enfermera: 
Rosa Fullana

Psicóloga:
Ana Daviu

T. sociales 
HSE

Antonia
Xisca









Enero 2013: Creación UCPP Baleares
Isa y Toni 



Equipo 

interdisciplinar

Enero 2013: Unidad Cuidados Paliativos 
Pediátricos

Pediatra: 

Ángela Tavera

Enfermera: 

Rosa Fullana

Psicóloga: Ana Mª Daviu

Trabajadores sociales HSE

Agentes espirituales

Voluntarios:
DIME
INHEDITOS

Agentes 
espirituales



Consulta en Inca- Son Amonda

MEDIOS DE 
COMUNICACIÓN



EL EQUIPO



Otros proyectos a lo largo de estos años
2016: Sociedad Española de CPPediátricos (PEDPAL)

Master Oficial de CPP de la UNIR

Atención paliativa perinatal

Musicoterapia

Atención a las otras islas

Atención continuada con el 061

Atención a la cronicidad en pediatría (PCCIN)

MUCHA MUCHA FORMACIÓN

Participación en Congresos, publicaciones, ministerio de sanidad, comités…



Niños Identificados

Niños Atendidos

Exitus

Domicilios

ALGUNOS NUMERITOS



PATOLOGÍAS ATENDIDAS POR 
UCPP ISLAS BALEARES

•Neurodegenerativas

•Neuromusculares

•Metabólicas

•Parálisis cerebral grave

•Enfermedades raras



Paciente 
crónico no 
complejo Paciente 

crónico 
complejo 
estable Paciente 

crónico 
complejo 
avanzado Cuidados 

Paliativos 
Pediátricos

Complejidad

CIRCUITO PCCIN CIRCUITO CPP

200-400 1502000-2500

2017 2018 2020 2021/22



ETAPA COVID



Las enfermedades crónicas complejas estables, 
avanzadas y los cuidados paliativos son 

posibles escenarios evolutivos por los que 
transita un paciente durante su historia vital.

UCPPyCCIN
ECPP          EAPCCIN

SEPal PCCIN

Unidad de Cuidados 
Paliativos Pediátricos

y Cronicidad Compleja 
Infantil

LO QUE SOMOS AHORA



QUIENES SOMOS



OBJETIVOS

Trabajadora Social 100%

Atención continuada localizada 24/7

Implantación PCCIN

Aumentar la identificaciónProtocolo pediatría-adultos

Potenciar más el autocuidado Aumentar espacio físico de trabajo

Implementar coordinación interislas



Nelson Mandela


