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PATOLOGIA CRONICA COMPLEJA  vs 

  CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS 

OMS 2022 

- Cuidado activo total de cuerpo, 

mente y espíritu de los niños con 

enfermedades que ponen en peligro 

su vida o limitan su existencia e 

incluyen el apoyo a su familia.  

 

- Desde el diagnóstico una 

enfermedad amenazante para la vida  

- Los tratamientos paliativos y los  

tratamientos curativos no deben ser 

mutuamente excluyentes  

FEUDER (2000):  

- 2 o más condiciones complejas de 

salud >12 meses 

- Necesidad de atención especializada  

- Hospitalización frecuente 

 

SIMON et al.:  

- Condición progresiva con esperanza 

de vida disminuida 

- Dependiente de tecnología  

- Pacientes oncológicos 

CRÓNICOS COMPLEJOS CUIDADOS PALIATIVOS 



Población pediátrica 

Criterios más restrictivos (mayor 

complejidad médica: afectación 

de 3 o más sistemas corporales): 

0,67-1% 

 

Criterios más amplios (cualquier 

condición crónica 

compleja):11,3-11,4%  

 

• Mayor supervivencia  de recién nacidos extremadamente prematuros 

• Avances en cirugía pediátrica y cuidados intensivos 

• Mayor uso de nuevas tecnologías para mantener la salud y el funcionamiento 

• Supervivencia de accidentes y enfermedades graves que anteriormente tenían tasas de mortalidad 

mucho más altas 

EPIDEMIOLOGÍA 



Impacto 

2/3  del gasto total en atención 

pediátrica 

EPIDEMIOLOGÍA 



PATOLOGÍA CRÓNICA COMPLEJA VS  

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS 



ESCALAS DE EVALUACIÓN 

Escala PedCom: Mide la complejidad Escala PaPas: Screening de necesidades paliativas 

-Puntuacion: 
Duración de cada ítem al menos 12 meses salvo otra 

especificación 

Si > o = 6,5 puntos → Paciente Crónico Complejo. 

 

Si > o = 25 puntos→ Iniciar cuidados 

paliativos 

 



NIVELES DE  DE ATENCIÓN SEGÚN LA  

COMPLEJIDAD Y LAS NECESIDADES PALIATIVAS 

COMPLEJIDAD 

P. neumólogos, 

neurólogos, 

digestivos, 

rehabilitadores… 



FASES DE LA ENFERMEDAD  

Debut/Diagnóstico Fallecimiento 

Fase de 

irreversibilidad 

Obstinación 

terapéutica 

Abandono 

terapéutico 

Adecuación 

tratamiento 

Tratamiento 

Punto de inflexión:  

- Cambio de tendencia en la 

trayectoria de la enfermedad 

- Aceleración del empeoramiento 

(disminucion intervalos libres de 

síntomas, más ingresos, menos 

respueta a tratamientos) 

- Reconocerlo ayuda a adaptar 

objetivos terapéuticos 

Nivel 1               Nivel 2 Nivel 3 

Seguimiento 

del duelo 

Fase de 

agonía/final 

de vida 

Fase de 

evolución 

90% de los pacientes NO 

llegarán al punto de inflexión 

en la edad pediátrica 



MODELO DE ATENCION: ATENCIÓN INTEGRAL 

1. Observación y anticipación 

2. Necesidades 

3. Objetivos terapéuticos 

4. Plan terapéutico (PT), Plan terapéutico anticipado y Plan de 

Intervención Individualizado Compartido (PIIC) 

Identificar problemas  físicos, psicológicos, sociales dentro de la 

unidad familiar 

 Interés 

superior 

del menor 

Calidad de vida, Control de síntomas,  

Evitar el abandono, Evitar obstinación 

PT: Pautas de atención específicas y exhaustivas consensuadas con 

distintos profesionales sanitarios y sociales y compartido por la familia 

PIIC: Informe realizado por equipo responsable con indiciaciones a 

seguir en caso de que el paciente sea atendido por personal no habitual 

Identificar necesidades subjetivas del paciente y su familia 

Reevaluación 



COORDINACIÓN ASISTENCIAL  

LA RED 

ASISTENCIAL 

CENTRO 

DE SALUD 

HOSPITAL 

DE REFERENCIA 

COLEGIO DOMICILIO 

-PLAN TERAPEUTICO 

-PLAN TERAPÉUTICO 

ANTICIPADO 



ATENCIÓN INTEGRAL 

VISIÓN DE LA FAMILIA 



CASO CLÍNICO 

JUAN, 6 años, 12 kg 



CASO CLÍNICO 

● Debut epilepsia a los 7 meses  
● Encefalopatía congénita 

malformativa (polimicrogiria) 
→ PCI GMSF V 

●  Aumento de espasticidad 
● Ingreso en UCIP por estatus 

epiléptico refractario 

● Asma bronquial 
● Dermatitis atópica 
● Infecciones respiratorias de 

repetición en los últimos 6 
meses 

● Disfagia a líquidos 
● RGE 
● APLV IgE mediada 
● Estreñimiento crónico  



CASO CLÍNICO 

● Madre, 40 años, síntomas ansioso-depresivos sin 
tratamiento, administrativa que deja su trabajo 
tras nacimiento de Juan. Recibe prestación 
CUME 

● Padre, 42 años, comercial. Escasa participación 
en los cuidados 

● Separados desde los 2 años de Juan 
● Hermano de 10 años, sano 
● Viven en Villena, en condiciones adecuadas 
● No apoyo familiar ni amigos 
● Acude a colegio de educación especial APADIS 
● Discapacidad 33%. No recibe ayuda a la 

dependencia 



 

PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

 

 

 

 

-Epilepsia 

-Espasticidad 

-Distonías 

 
Otros:  

Hipotonia,  

Crisis disautonómicas 

Alteraciones del sueño 

Alteración conducta 

 

 

 

 

 

 

 

 

-Disfagia 

-RGE 

-Estreñimiento 

-Desnutrición 

 
Otros:  

Dismotilidad intestinal 

Hiperalgesia visceral 

Vomitos cíclicos 

Obesidad 

Malabsorcion 

Osteopenia 

 

 

 

 

 

-Infecciones 

respiratorias 

-Asma 

-Insuficiencia 

respiratoria crónica 

mixta 

 
Otros: 

-Traqueostomia 

-VMI continua 

 

 

 

 

 

 

 

- Madre con 

síntomas ansioso-

depresivos 

- Claudicación  

-Hermano fracaso 

escolar 

-Problemas 

económicos 

-No perciben ayuda 

-Discapacidad 33% 

 
 

 



 
PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

Epilepsia:  

-Cambio FAE 

-Plan anticipado en caso  

de crisis-estatus Epilepsia rebelde/difícil 

  -Cannabidiol 

  -Dieta cetogénica 

Epilepsia refractaria: 

  Sedación paliativa 



 
PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

Espasticidad 



 

 

PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

RGE 
-Postural 

-Antiácidos, protectores, 

procinéticos  

Disfagia 
-Postural 

-Espesantes 

Estreñimiento  

-Hidratación, fibra 

-Laxantes osmóticos, 

ablandadores, estimulantes, 

enemas… 

NUTRICION 

ENTERAL  

SNG 
Si < 8 sem 

PEG 
Si > 8 sem 

FUNDIPLICATURA 

NISSEN  

-RGE severo con esofagitis moder-sev 

pese a tratamiento medico  

-Sd aspirativo por RGE (impedancio-

phmetria-endoscopia) 



 
PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

Asma / 

hiperreactividad 

bronquial 

Infección de 

repetición 
-Aspiración crónica de contenido 

gástrico-mucoso-saliva 

-Eliminación deficiente de 

mucosidad  

-Deformidades de pared torácica  

Bronquiectasias 

Colonización crónica 
-Pseudomana 

-Klebsella 

-Serratia 

-S. aureus 

-BLEE 

-Valoración de ATB precoz 

vs. no tratamiento  
- Reagudizaciones —> resistencias 

al tratamiento antibiótico oral  

 

-Vía sc: alternativa bien tolerada, 

tratamientos prolongados, evitar 

ingresos hospitalarios, fácil manejo 

 

-Via inhalada: Colistina, 

tobramicina, meropenem, 

aztreonam (off-label).  

E-Flow o Aerogen 

-Manejo de bronquitis 

agudas 

-Corticoides inh +/- b2 

de larga duración 

-Montelukast 

VENTILACIÓN MECÁNICA 

NO INVASIVA PRECOZ 

-Nocturna/diaria:Mejora 

dinámica pulmonar (menos 

restricción y obstrucción) 

 

 

Menos atelectasias, infecciones 

y disnea 

-Reagudizaciones: Menor 

disnea y duración 



 
PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

VENTILACIÓN MECÁNICA 

INVASIVA DOMICILIARIA 



 

PLAN TERAPÉUTICO ANTICIPADO 

PSICOLOGICO 

-Sint ansioso-depresiva 

-Claudicación 

-Hermano fracaso escolar 

-Aislamiento social 

SOCIAL 

-Problemas económicos 

-No perciben ayuda 

-Discapacidad 33% 

EAPS 

TS CENTRO SALUD 

-Revisión grado 

dependencia 

-Solitud a ayuda 

dependencia y discapacidad 

DERIVACION 

USMA-USMI 

TERAPIA 

psicológica 

duelo 



 

CASO CLÍNICO. CONTINÚA… 

 

 

 

 

 

-Epilepsia: 

levetiracetam, ácido 

valproico, clobazam 

 

-Espasticidad: 

Baclofeno 

 

-Sueño: Clonazepam 

y melatonina 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

-Disfagia 

progresiva con 

aspiraciones de 

repetición: 

  *PEG sin Nissen  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

-VMNI: BIPAP  

 

-Colonización crónica 

por Pseudomona y 

Klebsiella 

 *Fracaso intento de 

descolonización. 

 *TTo neb/peg/sc en 

reagudizaciones 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

- Mejoría síntomas 

ansioso-depresivos 

con terapia y mayor 

apoyo del padre 

 

-Hermano mejoría 

acádemica y de 

ánimo 

 

-Discapacidad 98% y 

ayuda a la 

dependencia 

 

 



Nivel 1          Nivel 2       Nivel 3 

UHDP-CPP 

Neuro 

Digestivo 

Neumo 

RHB 

PIH 

-PLAN TERAPÉUTICO 

-PLAN TERAPÉUTICO 

ANTICIPADO 

OBJETIVOS 

1. Mejorar la calidad 

de vida mediante el 

control de síntomas 

 

1. Evitar abandono 

terapéutico 

 

1. Evitar medidas 

fútiles 

(Obstinación) 

AET 
Retirar o no iniciar 

medidas terapéuticas 

porque se consideran 

fútiles en la situación 

concreta del paciente.  



   
   



      



BZD vida corta + 

opioide potente 

Midazolam 1ª elección 

Fenobarbital → crisis 

convulsivas 

Levomepromazina → 

delirium + ansiedad 

Propofol vía única, irritante 

SEDACIÓN PALIATIVA 



SEGUIMIENTO DUELO 

UHDP-CPP EAPS 



Pero no todos fallecen….LA TRANSICIÓN 

La transición NO es un acto puntual administrativo 

Es un proceso individualizado, progresivo y por etapas 

1. Fase preparatoria 

14-15 años 

Preparar con servicio 

pediatría 

2. Fase de Transición 

15-18 años 

 Evaluación de capacitación, 

autonomia  y contacto con 

adultos 

-Transferencia administrativa 

3. Integración 

18-21 años 

Chequeo y alta 

pediátrica  

90% pacientes 



LA TRANSICIÓN PRECISA PROTOCOLIZACION 

Protocolo de transición UHDP HGUA 



BENEFICIOS DE LOS PROGRAMAS DE TRANSICIÓN 



EN NUESTRO HOSPITAL 



CONCLUSIONES 

EL AUMENTO DE LA 

CRONICIDAD 

La prevalencia crece por la mejoría 

de la tecnología. El 1% de los 

pacientes pediátricos requiere el 

rediseño de la red asistencial 

ATENCIÓN INTEGRAL 

 

El tratamiento de estos pacientes 

requiere un plan terapéutico 

anticipado que incluya tanto 

fármacos como soporte psicosocial 

EL PUNTO DE INFLEXIÓN 

 

Su reconocimiento temprano es 

crucial. Permite readecuar 

tratamientos, evitando tanto el 

abandono como la obstinación 

CONTINUIDAD  

ASISTENCIAL 

Ya sea al final de la vida o hacia la 

etapa adulta mediante una 

transición protocolizada, el cuidado 

integral no debe detenerse 
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EQUIPO UHDP-CPP 

GRACIAS POR SU ATENCIÓN 

Se abre el turno de preguntas 

EQUIPO PEDIATRÍA 

 

 

“Curar a veces, 

aliviar a menudo, 

consolar 

siempre” 
Claude Bernard. Siglo XIX 


