lescentes...

Atencion paliativa pediatrica en México al 2021 |
[Dr.Jorge f,&lberto Ramos—GuFrréno [H |
I | ‘ |




“Ventanasobrelajutopia” _ -

- oA £ Cpepaeele NP
Ella esta en el horizonte. |
Yo me acerco dos pasos y ella se aleja dos pasos.
Camino diez pasos y el horizonte se corre diez pasos mds alld. | \
Por mucho que yo camine, nunca la alecanzaré.

cPara que sirve la utopia? Para eso sir\)e, para caminar.
]




Son un enfoque activo y total de cuidado para ninos y
jovenes con afecciones que limitan la vida y sus familias,
abarcando elementos fisicos, emocionales, socialesy
espirituales.

Se centran en la mejora de la calidad de vida.

toggrthe?*
= short
lives

Cuidados paliativos pediatricos

Disponible en: ttps://www.togetherforshortlives.org.uk/get-support/supporting- you/family-resources/childrens-palliative-care-definitions/




Alivio
del Sufrimiento




Poblacion de pacientes mas reducida, mas variada.
Cada nina o nino un diferente escenarios de crecimiento y desarrollo...

$6

porque las nihas, nihos y

ok -

adolescentes son diferentes a los
adultos vy nos rompen paradigmas...




...tienen un diferente espectro de enfermedades y condiciones...

Worldwide Palliative Care Alliance, 2020 Global Atlas of Palliative Care at the End of Life
Condiciones
Enfermedades Renales 0.3% Neonatales
\ - Anomalias
Congénitas

EnfermedadesHepaticas 0.6%

Enfermedades Renales 0.1%

Enf. Cardiovasculares
no isquémicas 0.03%

Cardiovasculares isquémicas 0.01%

Enf. Cerebrovasculares 0.5 % .
Lesiones y causas externas

Condiciones Neuroldégica
Degenerativas 0.6%

Condiciones Neuroldégica

Inflamatorias 5.6% _ / ' r?missf::r: I?)re“sa:ueléticos 0.2%
Demencia 0.0 % ‘ \::_\_
Leucemia 1.1%
Cancer 4.1% | | Desnutricion 3.8%
VIH/SIDA

Fiebres Hemorragicas

H o,
Tuberculosis 3.1% ' . 0.02%







Emocional

y afectivo

ico
Social




Sufrimiento C;?“tm' de .
Asociado a la gl Ll Callo!ad
enfermedad Comunidad de Vida
grave Abordaje del

Duelc Social y
‘ Espiritual

Cuidados Legales

Avanzados

Cuidado del

- rdinacion
nNnino con Coord

&
’ para la
® EQUIPO
Interdisciplinario

Cuidados Paliativos Pediatricos




The Lancet Commissions I

Alleviating the access abyss in palliative care and pain relief— @ ®)
an imperative of universal health coverage: the Lancet .
Commission report

Felicia Marie Knaul, Paul E Farmer®, Eric L Krakaver®, Liliana De Lima, Afsan Bhadelia, Xiaaxiao Jiang Kwete, Héctor Arreola-Ornelas,
Octavio Gomez-Dantés, Natalia M Rodriguez, George A O Alleyne, Stephen R Connor, David | Hunter, Diederik Lohman, Lukas Radbruch,
Maria del Rodo Sdenz Madrigal, Rifat Atunt, Kathleen M Foley?, Julio Frenkt, Dean TJamisont, M R Rajagopal?, on behalf of the Lancet
Commission on Palliative Care and Pain Relief Study Group#

“Los ninos que necesitan cuidados
paliativos enfrentan enormes barreras
para acceder a ellos, eliminar estas
barreras debe ser una prioridad”




Mas de 21 millones de nihas y

NiNOs en el mundo se

beneficiarian de los cuidados
| paliativos*

8 millones
requieren servicios especializados

>97% de los nifos que requieren CP
viven en paises en vias de desarrollo

*Integrating palliative care and symptom relief into paediatrics: a WHO guide for health care planners, implementers and managers.
Geneva: World Health Organization; 2018. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGO
* Worldwide Palliative Care Alliance, Global Atlas of Palliative Care 2nd Edition, 2020




MEXICO tiene un nivel de desarrollo de los
Cuidados Paliativos Pediatricos NIVEL 2

“Evidencia de actividades de desarrollo de
capacidades para la provision de cuidados
paliativos para ninos”

Modificado de ICPCN Estimated Levels of Children’s Palliative Care Provision Worldwide
Disponible en: http:/www.icpcn.org/1949-2/ Revisado el 27 de octubre del 2019.




16 mil niRas, ninos y adolescentes
al ano mueren con sufrimiento en MexiCo (44

mortalidad infantil total)

LR TN

No se cuenta con los elementos
necesarios para ofrecer un abordaje
integral universal.



SARS'COV-Z en N NA 17 de enero 2021

uente: Secretaria de Salud. Datos abiertos
hEps://www.gob.mx/salud/documentos/datos-abiertos-bases-historicas-

direccion-general-de-epidemiologia
% *hEps://www.gob.mx/saIud/documentos/datos-abiertos-152127 %




*

Pandemia COVID-19 ha
afectado negativamente la
provision de cuidados
paliativos pediatricos

AL

o«




Hospital Regional

MATERNO - INFANTIL,

de Alta Especiaalidad

Centros
pediatricos
que
ofrecen
atencion
en CPP

uuuuuu
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...........



SENADO DE LA REPUEBLICTA

LXIV LEGISLATURA
AT N SEN MIGUEL ANGEL MANCERA ESPINOSA

GRUPO PARLAMENTARIO DEL PARTIOO DE LA REVOLUCION DEMOCRATICA
LIDERES TOMADORES DE DECISIONES
DIRECTIVOS DEL SISTEMA DE SALUD

SOCIEDAD CivVIL
Estrategias en conjunto con el Senado de la
Republica:

’ Universalizar la Atencion Paliativa Pediatrica como DERECHO HUMANO de cumg enio OBLIGATORIO pa

Y SUS Nstucionas. para 10008 los menores v familias que 1os necesiten sin gue su cong ne
$€3 UnNa vmits
Este atenc gebe st o0 e 7804 1 3 Bl Inte 1¢ 3 y Al exie )
B2 Actualizacion y adecuacion Normativa de 1a Ley General de Salud Ley General O " o N N y
Aoolescentes (Inciuyendo &l Derecho al contr del dolor y los cuidados palialivo " es) Y |
0s Pediatnicos a el resto de la normativa referente a la infancia
3 la Guia de Prictica Clinica de Cuidados Paliativos Pedidtricos tomando nta & jos profe
- e un Modelo Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos. para mx it la cabhaad 08 vida
ntes y de sus familias, con el sustento juridico establecido. Dicha estrategia jera
o La aricuy N pakativa { INca d '
"v"-l--v- 1 v t 3 ' ) efe y ef £ ere
ngvidua
4 3 Inlegra sint es d o3 pud y ¢ ' 0
mned .r: M
c Un compro il QuUe asequre ! i o el pacienis ¢
s { yniga Jrances 144 ¢
ACCe &l . 3 OO0 yae ) J Yy eGQUN ' p1e
(] ONSONaar ul &n G pacients N Nece 1004 pa vl L )} ANA ) ) ud y 10
mejoras al aborgaje
Integrar los Cuidados Paliativos Pediatncos a la Agenda del Programa Sectorial de Salud y a la Estrategla Nacional de

Atenciédn a la Primera Infancla



Politica publica

Financiamiento Investigacion

Implementacién e

Ny Legislacion
Integracion 9

) Educacion
Acceso a Farmacos



[ ] ( ] o ~ .; | \
iCaminemos juntos con y por las ninhas, ninos y adolescentes!
| )

‘| ‘ 1
paliqativospediatricosmx@Fmaﬁl.tom‘ I

Viian | |




