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RESÚMEN 

El reto de nuestro sistema sanitario es desarrollar e implementar modelos de cuidados que 

se adapten a la complejidad de los pacientes crónicos complejos pediátricos y en situación de 

últimos días. Un modelo de cuidados que tiene como objetivo adaptarse a esta complejidad y 

garantizar una mejora en resultados de salud de los niños y niñas y sus familias. 

La garantía de esta atención paliativa en el ámbito del hogar precisa de estrategias que 

incluyan un equipo de soporte organizado, que atienda de manera competente las necesidades 

de esta población, en el contexto más seguro y confortable para el paciente y sus cuidadores. 

Es necesario seguir profundizando en la adquisición de conocimientos, basados en la 

evidencia, que apoyen la atención del paciente pediátrico en el entorno de su hogar. Tiene vital 

importancia la adquisición de competencias para ejercer el rol de Enfermera de Prácticas 

Avanzadas, un rol sea efectivo y eficaz en los cuidados paliativos domiciliarios. 

PALABRAS CLAVE: cuidado domiciliario, cuidado paliativo pediátrico, niños y adolescentes 

con necesidades especiales de atención en salud, atención paliativa, enfermedad crónica, 

discapacidad infantil. 

SUMMARY  
The challenge for our healthcare system is to develop and implement care models that adapt 

to the complexity of pediatric patients with complex chronic conditions and those in end-of-life 

situations. A care model that aims to adjust to this complexity and ensure an improvement in 

the health outcomes of children and their families. 

Ensuring palliative care at home requires strategies that include an organized support team, 

which competently addresses the needs of this population in the safest and most comfortable 

context for the patient and their caregivers. 

It is necessary to continue delving into the acquisition of knowledge, based on evidence, to 

support the care of pediatric patients in the home environment. The acquisition of competencies 

to perform the role of Advanced Practice Nurse is of vital importance, a role that is effective and 

efficient in home palliative care. 

KEYWORDS: home care, pediatric palliative care, children and adolescents with special 

healthcare needs, palliative care, chronic illness, childhood disability. 
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1.- INTRODUCCIÓN. 
EL PACIENTE PEDIÁTRICO CRÓNICO COMPLEJO COMO EJE CENTRAL DE LA ATENCIÓN. 

Los cambios demográficos, sociales, políticos, económicos que se dan en nuestro mundo tal 

y como lo conocemos hoy, nos retan a posicionarnos frente a un nuevo paradigma en la salud y 

tiene repercusiones en el bienestar de las personas. Más que nunca, la cronicidad, la fragilidad 

y la pluripatología nos obligan a priorizar los cuidados, frente al tratamiento médico, para 

obtener mejores resultados en salud.  

El envejecimiento progresivo de la población, el aumento de las situaciones  de 

dependencia, los cambios sociales inciden directamente sobre los modelos de familia. La 

sobrecarga, sobre todo de las cuidadoras, que hasta hoy realizaban de manera exclusiva y 

abnegada, el cuidado de las personas dependientes a su cargo y sustituían al servicio sanitario, 

interpela a nuestro sistema sanitario para que ofrezca respuestas efectivas a esta nueva 

realidad, una respuesta efectiva de la atención del paciente en el ámbito del hogar.[1,2] 

Los avances científicos y  tecnológicos que se han desarrollado en el ámbito de la salud, 

respaldados por años de investigación, han contribuido a un aumento de la esperanza de vida, 

han disminuido de manera significativa la mortalidad del paciente pediátrico, pero a la vez han 

generado un aumento de la supervivencia de niños con patologías graves que amenazan o 

limitan sus vidas.  

Este aumento de la supervivencia en menores de 20 años con patologías crónicas complejas, 

se produce en los países que cuentan con recursos sanitarios desarrollados. Muchos de ellos 

morirán a una edad muy temprana, pero otros tendrán una esperanza de vida más larga, con 

numerosos ingresos, intervenciones y deterioro progresivo, que generará un gran impacto en 

su bienestar y el de sus cuidadores. Cada año en España, unos 7.000 niños padecen 

enfermedades que limitan y/o amenazan sus vidas. [3,4] 

 El desafío de nuestro sistema sanitario, es prestar una atención integral y holística al paciente 

pediátrico crónico complejo, en situación de últimos días y a sus cuidadores. Estos pacientes 

pediátricos complejos tienen una necesidad elevada de recursos sanitarios especializados, una 

prescripción elevada de tratamientos costosos para el sistema sanitario y para la economía de 

sus familias. Presentan una alta fragilidad y vulnerabilidad por coincidir una o más enfermedades 

crónicas, que en muchas ocasiones provocan limitaciones funcionales graves. Solicitan demanda 

de manera muy frecuente de atención sanitaria especializada y atención primaria. Esta alta 

demanda de atención genera un mayor número de errores médicos y reingresos. Sus cuidadores 
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tienen un alto grado de sobrecarga, desestructurando en la mayoría de las ocasiones la familia. 

[5]  

  Es por esto que es primordial apostar por un modelo de cuidados integrales al paciente y sus 

cuidadores que contemplen sus necesidades físicas, espirituales, emocionales y sociales y sobre 

todo que se centren en el autocuidado. El autocuidado mejora los resultados de salud en las 

enfermedades crónicas. La gestión del autocuidado por parte del paciente y sus cuidadores, no 

solo mejora la adherencia al plan de tratamiento, la adquisición de habilidades y aumento de 

autonomía, sino también desarrolla la capacidad del individuo para afrontar desafíos y resolver 

problemas. [6-8]  

El apoyo para el autocuidado es una necesidad crítica entre los niños y adolescentes con 

enfermedades crónicas complejas. Es responsabilidad de los sistemas sanitarios el apoyo para 

la autogestión de estos cuidados. Debe existir un trabajo colaborativo entre el paciente, la 

familia y los proveedores de atención. Existen grandes evidencias, multitud de artículos en las 

bases científicas, revisiones sistemáticas y metaanálisis que han corroborado que el desarrollo 

de enfoques y herramientas de apoyo al autocuidado para adultos, ha llevado a una mayor 

adopción de las mejores prácticas en la atención de enfermedades crónicas y en la 

pluripatología. Sin embargo, estos modelos difieren cuando los protagonistas de los cuidados 

son el paciente pediátrico y su familia. Existen muchas diferencias entre el paciente crónico 

complejo adulto y el pediátrico, sobre todo en lo que se refiere a la implicación de los cuidadores 

en el proceso de salud de sus hijos. [9] 

LOS CUIDADOS EN EL HOGAR. 

La provisión de cuidados en el ámbito familiar tiene numerosos beneficios para el paciente 

pediátrico crónico complejo (PPCC) y sus familias. Preserva el entorno familiar y el ritmo de vida, 

disminuye el riesgo de infecciones nosocomiales, al disminuir los ingresos por reagudización de 

su patología, que puede ser atendida en el ámbito del hogar. Empodera e implica a la familia de 

forma activa en el proceso del paciente y sus cuidados. Minimiza la desestructuración familiar 

por el impacto de la enfermedad, no solo a nivel personal de cada uno de los integrantes de la 

familia, sino también a nivel económico, por la disminución de gastos ocasionados por los 

ingresos. Es también una atención facilitadora de la comunicación entre la enfermera y la 

familia. [10-12] 

La atención en domicilio presenta ventajas para los pacientes crónicos complejos pediátricos 

y cuidadores:  
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- Facilita el abordaje multidisciplinar, integral e individualizado del paciente. Este 

abordaje permite la valoración global del paciente y sus cuidadores, la realización de 

planes de cuidados personalizados e individualizados, la continuidad asistencial y la 

integración en la red sociosanitaria y asistencial. 

- La atención en domicilio respeta la autonomía del paciente, acomoda la atención social 

y sanitaria de la cronicidad y la dependencia a los valores y preferencias. Implica a la red 

de apoyo social de su entorno y de su hogar, facilitando las intervenciones colaborativas. 

- Da la oportunidad al paciente y sus cuidadores, cuando se realiza la atención paliativa, 

de la elección del lugar donde transcurra los últimos días del paciente. Es una 

intervención fundamental que favorece el respeto de las creencias y valores de la 

familia. El desarrollo de las intervenciones de apoyo y el soporte de atención paliativa 

en el domicilio son mucho más eficaces y ofrecen entornos de calidez, seguridad y 

confortabilidad. Esta situación de terminalidad vivida en el domicilio, facilita al paciente 

y familia la planificación anticipada de decisiones. [1] 

La gestión de cuidados, hospitalización y atención en domicilio nació en Nueva York en 1947, 

iniciado por Dr. Bluestone, en el Hospital Guido Montefiore. La finalidad de esta iniciativa fue 

descongestionar el hospital por un exceso de ocupación de camas y  buscar un entorno más 

favorable para la recuperación del enfermo. Esta experiencia de cuidados se fue trasladando a 

otros países.  

Llega a Europa en 1957, concretamente en París, en el Hospital Tenon y continuó 

implantándose en diversos países del continente europeo. La Oficina Europea de la Organización 

Mundial de la Salud ha desarrollado y coordinado desde 1996 el programa “Del hospital a la 

atención de salud en el hogar” (From Hospital to Home Health Care). El objetivo de este 

programa promueve, estandariza y registra de una forma eficiente esta nueva modalidad de 

atención.  

En España, en los años 80, surgen las primeras iniciativas de atención en domicilio para 

determinadas patologías, como para la Fibrosis Quística, con administración de antibioterapia 

en el ámbito del hogar. En concreto, esta iniciativa de la prestación de cuidados en domicilio 

comienza en1981 en el H. Provincial de Madrid. El Hospital de Cruces de Vizcaya, puso en marcha 

un plan piloto en 1983, de Hospitalización Domiciliaria,  que tuvo su reconocimiento en 1986 

como Servicio de Hospitalización a Domicilio. No fue hasta el año 1989 cuando fue reconocida y 

regulada por el Ministerio de Sanidad y consumo.  
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En el año 1999 empieza a funcionar la primera Unidad Pediátrica Nacional, en el Hospital 

Regional Universitario de Málaga.  Esta iniciativa continuó extendiéndose por  el resto de las 

comunidades españolas. En la actualidad existen 20 unidades que desarrollan la atención en el 

domicilio del paciente en España.  

En la última década se han creado unidades de atención domiciliaria mucho más 

especializadas que ofrecen cuidados paliativos, atención a pacientes con dispositivos de soporte 

en domicilio como respiradores, Sistema de Bipresión Positiva (BIPAP), pacientes portadores de 

dispositivos como traqueostomías, gastrostomías que necesitan de un equipo interdisciplinar 

capacitado, formado, con grandes habilidades de comunicación y de soporte emocional para 

pacientes y cuidadores. [13]  

En 1986 el Parlamento Europeo aprobó la Carta Europea de los Niños y Niñas Hospitalizados, 

que recogía los derechos de las personas menores de edad que se encuentran en esta situación. 

Promulgaba el derecho del niño a que solo se le hospitalice en el caso de que no pueda recibir 

cuidados en su casa. 

 “Todos los niños y niñas enfermos tienen derecho a recibir tratamiento en su casa o en 

un centro de salud”. 

 “Solo ingresarán en el hospital si no pueden recibir los cuidados necesarios en el ámbito 

ambulatorio. La estancia en el hospital será lo más rápida y breve posible”. 

 “A recibir una atención individualizada, siempre con el mismo profesional de 

referencia”. 

 “Derecho del menor a la hospitalización diurna sin que ello suponga una carga 

económica adicional a los padres.” [14]  

LA ENFERMERA DE PRÁCTICA AVANZADA (EPA). 

El acompañamiento durante todo el transcurso por la asistencia sanitaria del paciente 

pediátrico crónico complejo que realiza la EPA, es una labor fundamental para favorecer el 

bienestar del paciente y sus familias. 

Este concepto de navegación o acompañamiento surge a finales de los 80 por los distintos 

modelos de atención a los pacientes crónicos complejos en los Estados Unidos. La falta de 

cobertura sanitaria para pacientes en situación de vulnerabilidad social y económica, las grandes 

dispersiones geográficas, las largas distancias que debían recorrer los pacientes hasta llegar a 

un centro sanitario, fueron las razones por las que surgió un modelo de atención liderado por 

enfermeras con competencias y habilidades expertas, para dar respuesta a esas necesidades de 

atención a la población y el acceso a los cuidados. [10] 
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El Consejo Internacional de Enfermería recoge en el informe  Definición y características de 

las funciones de la enfermera de atención directa/enfermería de práctica avanzada que: 

“… es una enfermera especialista que ha adquirido la base de conocimientos de experto, las 

capacidades de adopción de decisiones complejas y las competencias clínicas necesarias para el 

ejercicio profesional ampliado…” 

En este informe se recogen aspectos como:  La formación, la naturaleza de su práctica 

profesional y otros mecanismos reglamentarios, entre los que se incluyen el derecho a 

diagnosticar, autoridad para recetar medicamentos, autoridad para instaurar tratamientos, 

autoridad para remitir clientes a otros profesionales, y autoridad para admitir pacientes en los 

hospitales, entre otras recomendaciones. [15] 

En las últimas décadas, el Sistema Sanitario Público de Andalucía (SSPA) ha establecido 

diversos roles para los profesionales de enfermería, incorporando nuevas habilidades y 

competencias, con el fin de atender de manera efectiva las demandas de la población.  

La instauración del nuevo rol de la Enfermera de Práctica Avanzada es un elemento 

facilitador del de acompañamiento y seguimiento del paciente y del resto del equipo sanitario 

en estos procesos complejos y crónicos de salud, modificando únicamente la ubicación del lugar 

donde se presta la atención. [16] 

La provisión de cuidados prestados por las enfermeras de prácticas avanzadas pone de 

manifiesto sus ventajas en cuanto a reingresos, estancias y calidad de vida de los pacientes 

crónicos complejos. Estas iniciativas basadas en la continuidad y el autocuidado se realizan por 

medio de su liderazgo. [17] 

LA CALIDAD Y SEGURIDAD DE LA INTERVENCIÓN. 

 Al situar al paciente en el centro de la atención sanitaria, debemos adquirir e 

implementar estrategias, que faciliten la adquisición de una cultura de la seguridad de 

esta intervención, realizada en el ámbito del hogar del paciente, por parte de los 

profesionales que integran el equipo interdisciplinar. [18] 

La atención en domicilio del paciente crónico complejo pediátrico y paciente en situación de 

últimos días, tanto para recibir tratamiento, como para su seguimiento o realizar un 

acompañamiento terapéutico, es una alternativa a la hospitalización tradicional,  siempre que 

las condiciones del paciente y su entorno lo permitan. Siempre que las intervenciones realizadas, 

los tratamientos administrados se realicen de manera segura. La familia debe demostrar su 
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conformidad con la intervención y el paciente pediátrico debe ser candidato, por la complejidad 

de su proceso de salud, a la atención domiciliaria.  

Tendrán la posibilidad de revocar la intervención, en caso de angustia o ansiedad familiar o 

cuando el equipo de soporte del paciente valore que las condiciones del entorno o del paciente 

no se ajusten a la intervención. Es una alternativa capaz de proporcionar asistencia  hospitalaria 

especializada en el domicilio del paciente, cuando éste no precisa la infraestructura hospitalaria, 

pero sí vigilancia activa y asistencia compleja. 

Toda esa atención centrada en el paciente pediátrico, debe estar impregnada de grandes 

dosis de calidad y seguridad. La calidad y la seguridad de la atención en salud es una prioridad 

para la enfermería. [19]  

Florence Nightingale fue la abanderada de la calidad de la atención en salud, identificando 

los factores y las barreras que dificultaban los procesos de curación en los hospitales del siglo 

XIX e implantó intervenciones para disminuir su incidencia. Es necesaria una participación más 

activa de las enfermeras en su rol investigador, para obtener indicadores de resultados que  

puedan proporcionar cuidados excelentes.  

Existe un escaso desarrollo respecto a la investigación de la calidad de la atención en salud 

en unidades de hospitalización y atención domiciliaria. Es necesario garantizar la transición 

segura de los hospitales de atención especializada a la atención médica domiciliaria. Es 

imperativo cultivar una cultura de seguridad del paciente en los entornos de atención 

domiciliaria. [20] 

Los conocimientos expertos y avanzados y habilidades de interacción y comunicación con el 

paciente y cuidadores son imprescindibles para prestar unos cuidados de calidad de manera 

competente y ética. [21-24] 

El aumento de la complejidad y la cronicidad incide en el crecimiento de la atención en los 

hogares de los pacientes, por la dificultad que éstos tienen a la hora del traslado y acceso al 

centro sanitario de referencia, ya sea por la dispersión geográfica de los mismos o los numerosos 

dispositivos de soporte que necesitan.  

El trabajo en equipo es importante para proporcionar una atención efectiva y segura. A la vez 

que aumenta esta cronicidad y complejidad de atención, aumenta la necesidad de que ésta 

atención se realice como un trabajo interdisciplinar y en equipo. Esta atención se adaptará a la 

complejidad mediante la planificación, la ejecución y la evaluación de la atención prestada.  
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Este trabajo en equipo facilitará compartir experiencias e información, construir relaciones 

profesionales y personales y unificar criterios y objetivos compartidos. [25] 

FAVORECIENDO LA EQUIDAD Y LA ACCESIBILIDAD. 

La atención al paciente pediátrico crónico complejo o la prestación de cuidados paliativos, 

deben desarrollarse en todos los entornos de la atención del paciente pediátrico. En muchas 

ocasiones, los cuidadores prefieren que esta atención se realice en el ámbito del hogar, por la 

seguridad que perciben en un entorno que es el habitual, acogedor, familiar, por la comodidad 

de no tener que realizar desplazamientos al hospital, por el sentimiento de seguridad que aporta 

al paciente pediátrico por no estar en un recinto hospitalario y por la disminución de su temor. 

Los cuidadores y pacientes perciben el trato y la calidad de cuidados de la enfermera 

domiciliaria como más positivo y cercano. Las enfermeras de atención domiciliaria, consideran 

al paciente no solo como un sujeto vulnerable con un proceso de salud complejo, sino que lo 

consideran un ser social poniéndolo en el centro de la atención. [26]  

La atención al paciente pediátrico crónico complejo que vive alejado del centro urbano, en 

medios rurales, con una dispersión geográfica de más de una hora de su hospital de referencia, 

sufre desigualdades de acceso al sistema sanitario. Los pacientes que viven en entornos urbanos 

obtienen más beneficios en cuanto a cercanía del equipo de soporte, prestación de cuidados y 

satisfacción de los cuidadores. [27,28] 

Tras revisar la evidencia por medio de revisiones sistemáticas de artículos científicos, se 

identifican barreras en la atención domiciliaria en ámbitos rurales, como la escasa dotación de 

recursos humanos en equipos de soportes domiciliarios con alta capacitación y formación, que 

ofrezcan atención al paciente independientemente de la dispersión geográfica. Uno de los 

elementos facilitadores de esta atención es la telemedicina como estrategia que mejora la 

atención de aquellos pacientes, que viven alejados de los entornos urbanos y hospitales de 

referencia. Dos de estos estudios mostraban la necesidad de prestar atención sanitaria a estos 

pacientes, a pesar de la distancia, entendiendo que se vulneraba su derecho a recibir atención 

sanitaria en las mismas condiciones que los que vivían cerca del hospital en un núcleo urbano. 

En los últimos años se ha producido un crecimiento exponencial del interés de la atención 

del paciente crónico complejo pediátrico y este modelo de atención se está incorporando 

progresivamente a los planes de nuestro Sistema Sanitario, por el aumento de las necesidades, 

de la demanda de atención, escasez de provisiones de servicios, falta de recursos económicos y 

materiales. Este nuevo modelo de atención, debe interpelar a nuestro sistema de salud para 

reestructurarlos y ofrecer una atención eficiente, universal y equitativa. 
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Este crecimiento del interés en la atención del paciente pediátrico crónico complejo o en 

situación de últimos días en el ámbito del hogar debe estar acompañado de una dotación de 

recursos humanos adecuada a las necesidades reales y sentidas de la población para asegurar la 

atención equitativa y eficiente. [29-32]  

COSTOEFECTIVIDAD. 

La atención domiciliaria se considera una intervención costoefectiva para el Sistema 

Sanitario. 

El número de reingresos por las patologías crónicas de estos pacientes, disminuye al poder 

ser atendidos en el ámbito del hogar. Los cuidadores principales pasan a ser agentes activos del 

cuidado, responsabilizándose de los cuidados habituales. Este hecho supone un input para el 

Sistema Sanitario, si tenemos en cuenta las horas de cuidado no remunerado que realizan las 

familias.  

El costo de los recursos humanos empleados en esta intervención, es menor que los que 

resultan de una estancia hospitalaria de varios días de evolución, con los cargos directos e 

indirectos resultantes del ingreso, sin contar con los costos asociados a las complicaciones o 

infecciones nosocomiales que en la mayoría de los casos supone un incremento de días de 

estancia en el hospital. [33-36] 

GUIA DE PRACTICA CLINICA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN PEDIATRÍA. COSTOEFECTIVIDAD. [37]. TABLA 1. 
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ACERCA DE UN CASO. 

La Enfermedad de Pompe es una enfermedad neuromuscular progresiva y debilitante, que 

comprende toda una serie de fenotipos que abarca desde un curso de rápida progresión, que 

tiene un desenlace fatal antes del primer año de vida, o provoca un deterioro progresivo que 

conlleva una mortalidad prematura y un aumento de la morbilidad. 

Algunos pacientes presentan, en el periodo posnatal, una miocardiopatía que progresa 

rápidamente, hipotonía y debilidad muscular. A causa de esta debilidad generalizada fallecen de 

insuficiencia cardiorrespiratoria antes de cumplir un año. Otros pacientes desarrollan la 

enfermedad de Pompe en la infancia o en la edad adulta, presentándose una debilidad muscular 

progresiva que tiene como resultado una gran dependencia y una muerte prematura. La 

enfermedad tiene un importante impacto en los pacientes y sus familias. 

En la forma infantil, también llamada clásica o de comienzo precoz, la enfermedad se 

manifiesta antes de los 12 meses de vida  La incidencia estimada de la forma infantil es de 

1/137.000. La causa de esta enfermedad hereditaria es el déficit de la enzima alfaglucosidasa 

ácida. Las personas con esta enfermedad presentan una deficiencia de esta encima por herencia 

genética. Estas enzimas son moléculas de proteína que se encuentran dentro de las células y 

facilitan reacciones bioquímicas en el cuerpo. [38]  

Esta deficiencia causa graves consecuencias en las células cardíacas, esqueléticas, 

respiratorias y del músculo liso. La gravedad de la enfermedad y su índice de progresión 

dependen, por lo general, del grado de déficit enzimático. Cuanto menor sea la cantidad de 

enzima residual, antes se presentarán los síntomas y más rápido será el curso de la enfermedad. 

[39] 

Tras una revisión de la literatura existente sobre la enfermedad de Pompe y su repercusión 

en la vida diaria de los pacientes, se describió que la administración del tratamiento en domicilio 

reducía drásticamente el estrés que sufría el paciente cuando acudía cada dos semanas a recibir 

tratamiento en ámbito hospitalario, ya que son pacientes dependientes de dispositivos como 

silla de ruedas, BIPAP, respiradores, ortesis o pacientes que habitan en zonas dispersas y lejanas 

del ámbito hospitalario. El inicio de la Terapia de Restitución Enzimática (ERT) en domicilio 

supuso una clara mejora en las habilidades de la vida diaria.  

Durante la pandemia de Covid-19 se constató que los pacientes con enfermedades raras y 

crónicas como la Enfermedad de Almacenamiento Lisosomal (LSD)  eran más vulnerables y 

necesitaban una alternativa distinta a la administración intravenosa de la enzima en ámbito 

hospitalario.  
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La telemedicina constituyó una alternativa necesaria en época de pandemia, para el 

seguimiento de estos pacientes y ésta se ha prolongado en el tiempo, para quedarse como 

herramienta que conecta al paciente y los cuidadores con la asistencia sanitaria favoreciendo la 

comunicación y autogestión de cuidados.[40]  

Nuestro paciente X de 14 años presenta una Enfermedad de Pompe Clásica, diagnosticada 

en enero de 2010 cuando contaba con dos meses de edad. Desde ese momento comenzó con 

la terapia de restitución de la enzima con el fármaco Myozyme, acudiendo al hospital cada dos 

semanas para la administración intravenosa del mismo, con una duración en la actualidad de 7 

horas de tratamiento. 

Durante estos años la enfermedad ha ido progresando paulatinamente y en la actualidad 

nuestro paciente, es portador de reservorio portacath para infusión de la medicación, necesita 

silla de ruedas para su traslación, deterioro de la movilidad de miembros inferiores, tiene una 

alteración de la deglución moderada, es dependiente de dispositivos de soporte para la 

ventilación como BIPAP nocturna y asistente de tos. Tiene en domicilio pulsioximetría y oxígeno 

que usa en casos de procesos agudos respiratorios por hipotonía de músculos ventilatorios. Voz 

nasal por hipotonía de velo del paladar. 

Acude a fisioterapia motora y respiratoria y es atendido por un logopeda. 

Es seguido por distintos especialistas pediátricos como digestivo, cardiólogo, endocrino, 

neuropediatra, neumólogo, rehabilitador motor, respiratorio y de la deglución. Se realizan 

revisiones en un acto único para minimizar las visitas repetidas al hospital. 

Los cuidadores principales son sus padres. Ambos tienen grandes conocimientos sobre el 

proceso de salud del paciente y potencian la autonomía del mismo. Manejan el proceso de salud 

con actitud positiva, poniendo en valor los logros de su hijo y dando visibilidad a la enfermedad 

por medio de la Asociación Pompe Cádiz con intervenciones escolares, deportivas y de difusión 

en medios. Participan de manera activa con la Asociación Española de Enfermos de Pompe 

organizando congresos y dando visibilidad en los medios de la enfermedad. 

Cognitivamente  tiene un desarrollo normal, está escolarizado en centro de secundaria con 

aula y aseos adaptados al uso de silla de ruedas, con buenos resultados académicos. Tiene 

muchas habilidades para la relación social y cuenta con numerosos amigos que lo integran en 

todas las actividades. A pesar de ser un individuo con capacidades relacionales  adecuadas y 

habilidades de comunicación, expresa temor y para él supone un elemento estresor todas las 

nuevas intervenciones sanitarias que se le aplican. Tener que acudir al hospital le supone 
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cambios de humor, tristeza, ansiedad, síntomas digestivos como diarrea y picos febriles por 

estrés.  

En marzo del año 2020, tras reunión con el equipo interdisciplinar, se propone que el 

paciente sería candidato para la administración del tratamiento en el domicilio, por los 

beneficios que le reportaría y la seguridad de la infusión en ese entorno, por no presentar 

efectos secundarios durante la infusión después de 12 años de tratamiento. Se minimizaría así 

su temor y los inconvenientes de la administración en ámbito hospitalario. Todo esto unido al 

inconveniente de trasladar los dispositivos de apoyo en domicilio al hospital. 

Desde ese momento, me desplazo cada 15 días a domicilio para la administración de la 

enzima, compartiendo con el paciente y familia esas horas de tratamiento. 

Después de realizar encuestas de satisfacción al paciente y sus cuidadores expresan los 

beneficios de la intervención como: 

- Disminución de temor y ansiedad del paciente durante la administración del 

tratamiento en domicilio. 

- Comodidad de la intervención, por no tenerse que desplazar con los dispositivos de 

soporte al hospital, pudiendo continuar con la actividad académica en casa y la relación 

con familia y amigos. 

- Seguimiento personalizado del paciente en el ámbito del hogar, atendiéndolo de 

manera integral.  

- Implicación de toda la familia en el proceso de salud del paciente. 

- La relación de confianza y seguridad que ofrece la enfermera que atiende en domicilio 

al paciente.  

MIRANDO HACIA EL FUTURO. 

Los Cuidados Paliativos Pediátricos en España tienen una edad reciente. En el año 1991 y 

durante las dos décadas siguientes se crearon unidades en el territorio nacional, que en algunos 

casos se consolidaron y fueron referencia nacional e internacional. A pesar de todo, esta 

atención y sus unidades, no se han implantado en muchos territorios, provocándose 

desigualdades en la atención del paciente crónico complejo pediátrico o en situación de últimos 

días. Algunas entidades sin ánimo de lucro han asumido estas deficiencias, ya que la atención 

paliativa era considerada como un lujo social y sanitario y no como un derecho fundamental 

reconocido internacionalmente.  
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El punto de inflexión se produjo en el año 2014 por medio de la publicación de la Estrategia 

Nacional de Cuidados Paliativos Pediátricos en España, apareciendo nuevas iniciativas desde 

diferentes instituciones.  

En 2016 nace la Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos (PEDPAL) bajo el 

paraguas de la Asociación Española de Pediatría, que fomenta el encuentro interdisciplinar, 

formación, sensibilidad social y el derecho a la atención paliativa en pediatría.[41] 

En marzo de 2019, la Unidad de Gestión Clínica de Pediatría del Hospital Puerta del Mar de 

Cádiz, constituye la Unidad de Atención del Paciente Pediátrico Crónico Complejo y Cuidados 

Paliativos Pediátricos, ante la necesidad de dar respuesta y realizar una atención efectiva a las 

necesidades físicas, psicológicas, sociales y espirituales de estos pacientes pediátricos de la 

provincia de Cádiz.  

En el  inicio de la andadura, comenzamos realizando intervenciones puntuales en aquellos 

pacientes que por su vulnerabilidad, o por ser dependientes de dispositivos domiciliarios, no 

podían desplazarse hasta un centro sanitario y existían barreras estructurales, sociales y 

económicas que dificultaban la accesibilidad al sistema sanitario.  

Desde noviembre de 2020 esta intervención se realiza de manera formal con una agenda 

detallada de pacientes y una programación definida de intervenciones.  

Este proyecto surge por la necesidad de plasmar los objetivos y líneas de actuación de la 

enfermera de Prácticas Avanzadas de esta unidad, sentar la base de los criterios de atención y 

actuación y para la obtención de indicadores que monitoricen la calidad de los cuidados 

prestados. 

JUSTIFICACIÓN. 
La provisión de cuidados en el domicilio del paciente pediátrico crónico complejo y en 

situación de últimos días, promueve el bienestar del mismo, mejora su calidad de vida y la de su 

familia. La apuesta por un enfoque holístico, cuidados integrales basados en el reconocimiento 

de la dignidad de la persona y sus derechos, realizados en el ámbito familiar, repercute 

positivamente no sólo en aumentar su calidad de vida y bienestar, sino que favorece la 

implicación del resto de los miembros de la familia en el proceso del paciente y genera las 

conductas de autocuidado. La familia es un recurso importante, uno de los pilares importantes 

del trinomio del cuidado: familia-paciente-enfermera.  

Apostar por los cuidados en domicilio y acompañamiento terapéutico en el ámbito del 

hogar, supone además una reorganización de la cartera de servicios sanitarios, que adecuaría el 
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gasto sanitario, disminuyendo las estancias hospitalarias por reagudizaciones del proceso de 

salud, la demanda de servicios urgentes, especializados y demanda de atención primaria. 

El trabajo en equipo es esencial en la prestación de atención sanitaria en domicilio. La EPA 

de atención domiciliaria debe comunicarse y colaborar no solo con pacientes y cuidadores, sino 

también con otros profesionales involucrados en el seguimiento del paciente.  

En lo que respecta al clima de seguridad, el papel de las enfermeras de atención sanitaria en 

el domicilio es crucial, por lo que, la formación de éstas y los proveedores de atención sanitaria 

domiciliaria debe ser esencial para mejorar la seguridad del paciente. 

La EPA, como gestora de la provisión de cuidados, tiene la función de acompañar al paciente 

y su familia en el proceso de la enfermedad, desde el respeto a sus sistemas de creencias, 

promover el autocuidado, desarrollar su rol clínico e investigador para ofrecer cuidados 

excelentes. Es la que asegura la accesibilidad al sistema sanitario y  rompe las barreras de la 

desigualdad en salud para que el paciente pueda desarrollar su máximo potencial en salud. Es 

la que facilita la atención sanitaria colaborativa entre la atención primaria y la atención 

especializada. 

El objetivo de este proyecto de gestión de cuidados es mejorar el bienestar, autocuidados y 

calidad de vida del paciente pediátrico crónico complejo y de su familia en el ámbito del hogar, 

ofreciendo una atención de calidad y seguridad. Se vuelve imprescindible elaborar un protocolo 

de intervención y gestión de cuidados para unificar criterios de práctica clínica y atención, con 

el resto de las provincias de Andalucía, en la futura adecuación de recursos humanos por 

incremento de la demanda de atención. 

2. OBJETIVOS. 

2.1 Objetivo general. 

Mejorar el bienestar, autocuidados y calidad de vida del paciente pediátrico crónico 

complejo paliativo y de su familia en el ámbito del hogar. 

2.2 Objetivos específicos.  

- Realizar un acompañamiento terapéutico y apoyo educativo del paciente 

pediátrico crónico complejo y en situación de últimos días y de su familia. 

 

- Favorecer la coordinación de la gestión de los cuidados entre los distintos niveles 

asistenciales (atención especializada y atención primaria) por donde transcurre la 
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atención sanitaria del PPCC, promoviendo la continuidad asistencial y el trabajo 

colaborativo del equipo multidisciplinar proveedor de cuidados. 

 

- Optimizar y racionalizar los recursos sanitarios necesarios para una atención 

eficaz, universal y equitativa. 

 

- Desarrollar el rol docente de la enfermera de prácticas avanzadas para capacitar 

y formar al resto de los profesionales que están implicados en los cuidados del 

paciente para asegurar la calidad y seguridad de la atención. 

3. PLANIFICACÍÓN ESTRATÉGICA. 

Esta planificación estratégica tiene como objetivo evaluar el punto de partida donde se 

encuentra nuestra unidad con el fin de determinar cuáles son los recursos humanos y materiales 

con los que contamos, ámbito del proyecto, la cartera de servicios pediátricos ofertados por el 

HUPM, población receptora de la atención. Es importante también reflexionar sobre las 

barreras, dificultades y oportunidades con las que se cuentan a la hora de realizar esta 

intervención. 

3.1.- OBJETIVO DEL PLAN ESTRATÉGICO. 

Definir los fines o metas a desarrollar en el periodo de vigencia del proyecto para alcanzar 

la consecución de los objetivos. 

Objetivos específicos. 

 Definir ámbito del proyecto y su organización funcional. 

 Identificar los recursos disponibles.  

 Describir la realidad actual de la atención de los PPCC y CCPP en Pediatría del Hospital 

Puerta del Mar.  

3.2.- ÁMBITO DEL PROYECTO:  

El ámbito de este proyecto de Gestión de Cuidados corresponde a toda la provincia de Cádiz. 

El equipo de soporte de Cuidados Paliativos Pediátricos del Hospital Puerta de Mar es el único 

de referencia de la Provincia de Cádiz. En la actualidad no existen otros equipos de soporte en 

las áreas sanitarias de la provincia de Cádiz que realicen una atención integral y atención de 

últimos días del PPCC en el domicilio.  

La provincia de Cádiz se encuentra situada en el extremo meridional de la Península Ibérica 

con una superficie es de 7.442 Km2, lo que representa el 8,5% del territorio de Andalucía y el 

1,4% del total nacional. Su perímetro es de 566 Km, de los cuales 261 son marítimos. 
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La provincia de Cádiz cuenta con cuatro Áreas Sanitarias. 

 Bahía de Cádiz- La Janda. Hospital de referencia Hospital Universitario Puerta de 

Mar y hospital comarcal Hospital Universitario de Puerto Real. 

 Campo de Gibraltar. Hospital de referencia Hospital Universitario Punta Europa 

y Hospital Comarcal de la Línea de la Concepción 

 Sierra de Cádiz. Hospital de referencia Hospital Universitario de Jerez 

 Jerez- Costa Noroeste. Hospital de referencia Hospital Universitario de  Jerez. 

GRAFICO 1: PROVINCIA DE CÁDIZ. 

 
 

El Hospital Universitario Puerta del Mar (HUPM) es un complejo hospitalario gestionado por 

el Servicio Andaluz de Salud, ubicado en la ciudad de Cádiz, siendo el complejo sanitario de 

referencia de la provincia de Cádiz. Está gestionado a través de 36 Unidades de Gestión Clínica 

(UGC), una de ellas es la Unidad de Gestión Clínica de Pediatría. Existen dos unidades de Gestión 

Clínica independientes pero interconectadas que prestan atención especializada a los niños de 

0 a 14 años de edad: La UGC de Pediatría Intercentros (HUPM y HUPR) y la UGC de Cirugía 

Pediátrica. A pesar del rango de edad establecido de 0 a 14 años de edad, los pacientes crónicos 

complejos que superan esta edad o que padecen alguna condición de vulnerabilidad y cronicidad 

son seguidos por la UGC de Pediatría. Se encuentran incluidos en la atención sanitaria ofertada 

por la Unidad del Paciente Pediátrico Crónico Complejo/Cuidados Paliativos Pediátricos del 

HUPM. 
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3.3.- CARTERA DE SERVICIOS.  

La cartera de servicios del Servicio de Pediatría del HUPM de Cádiz es el escenario dentro de 

la Atención Especializada por donde transita el Paciente Pediátrico Crónico Complejo/ Cuidados 

Paliativos Pediátricos y está definida por: 

 

 Atención sanitaria de toda la patología pediátrica urgente respecto a las respectivas 

poblaciones infantiles de sus Áreas Hospitalarias, con cobertura asistencial de todas las 

emergencias pediátricas y pacientes críticos médicos y quirúrgicos de la provincia de 

Cádiz en el HUPM de Cádiz (UCI Pediátrica de Nivel II, única de la provincia). Las 

patologías no incluidas actualmente en la cartera de servicios son: oncología (tumores 

sólidos), cirugía cardiaca, trasplante de órganos, hemodiálisis y el tratamiento de 

grandes quemados, en los que la Unidad de Cuidados Intensivos Pediátricos (UCIP) es la 

responsable de la estabilización del paciente hasta su traslado al hospital de referencia 

de la CC.AA.  

 Atención sanitaria neonatal en el HUPM que atiende a todos los recién nacidos de su 

Área Hospitalaria, siendo hospital de referencia (UCI Neonatal Nivel IIIb) de toda la 

patología grave neonatal, especialmente para ventilación mecánica no convencional 

(ventilación de alta frecuencia, óxido nítrico, etc.), del soporte de cuidados críticos a la 

cirugía neonatal de la provincia, de la patología neurológica grave (Unidad de Cuidados 

Neurocríticos Neonatales) y de recién nacidos con peso menor de 1000 gramos de la 

provincia. 

 Atención en Hospital de Día Pediátrico, para aquellos pacientes que precisen de 

consultas monográficas, pruebas funcionales, extracciones y/o procedimientos médicos 

/enfermeros en esta modalidad de atención.  

 Asistencia sanitaria en hospitalización convencional y Consultas Externas Pediátricas 

(CCEE) de los pacientes remitidos por los pediatras de Atención Primaria, así como por 

los servicios de pediatría de los diferentes Hospitales Públicos, Privados o Concertados 

de la provincia de Cádiz, para patologías graves, de difícil diagnóstico, enfermedades 

crónicas de difícil control y enfermedades minoritarias atendidas por las distintas áreas 

específicas de desarrollo de nuestro Servicio. 

 Unidad del PPCC/CCPP Pediátricos, que cuenta con las siguientes intervenciones de la 

EPA  con el paciente: 

Consulta administración de tratamiento, curas, visitas domiciliarias programadas, 

consulta telefónica, consulta virtual, educación sanitaria, recogida de muestras, 

seguimientos de enfermería, vacunaciones, atención a los últimos días. 
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Las opciones disponibles en el Sistema Nacional de Salud (SNS) son la atención en el 

domicilio o en el hospital. Las preferencias de la familia pueden variar según el momento y el 

estado del paciente. La información deberá proporcionarse tantas veces como sea preciso, ya 

sea porque el equipo lo juzgue necesario o, principalmente, porque el paciente o la familia lo 

demande.  

GRÁFICO 2 

 

3.4 RECURSOS DISPONIBLES. 

3.4 a.- RECURSOS HUMANOS: 

Recursos humanos de la Unidad del Paciente Pediátrico Crónico Complejo/Cuidados 

Paliativos Pediátricos. El equipo está formado por una Pediatra formada en Oncología y 

Cuidados Paliativos Pediátricos y una Enfermera Especialista en Pediatría, Prácticas Avanzadas y 

Gestión de Cuidados. 

Recursos humanos de la UGC de Pediatría del HUPM de Cádiz. Los profesionales 

sanitarios que realizan atención directa a nuestros pacientes, cuando el escenario de prestación 

de cuidados es la atención especializada, en los siguientes servicios: 

- Planta de Hospitalización de Pediatría. 

- Servicio de Urgencias Pediátricas. 

- Uci Pediátrica. 

- Consultas externas de Pediatría. 

- Hospital de día Pediátrico. 
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Recursos humanos internos del HUPM de Cádiz que trabajan de manera interdisciplinar con 

la unidad de PPCC/CCPP Pediátricos. 

- Gestora de Casos hospitalaria. 

- Trabajadores sociales. 

- Psicólogos compartidos con la Unidad de Cuidados Paliativos de adultos del HUPM. 

- Servicio de Rehabilitación del HUPM. 

- UGC de Cirugía Pediátrica, una Unidad de Gestión independiente a la de pediatría pero 

que realizan intervenciones de manera colaborativa. 

Recursos humanos externos de Atención Primaria de la Provincia de Cádiz. 

 Con los dispositivos 061-SUAP. 

 Gestora de Casos de Atención Primaria como garantes de la transición de la atención 

especializada a la atención primaria. 

 Profesionales de la Atención Primaria con atención directa del PPCC/CCPP Pediátrico. 

3.4 b.- RECURSOS ESTRUCTURALES: 

 La Unidad de PPCC/CCPPPP se encuentra ubicada en la 7ª Planta del Hospital Puerta del 

Mar de Cádiz en la zona de hospitalización. Allí contamos con un despacho con 

mobiliario adecuado para la atención de los pacientes: Camilla de exploraciones, equipo 

informático, acceso a historias clínicas, mesa y silla de despacho, lugar de 

almacenamiento de materiales. Mesa redonda con sillas para información a cuidadores. 

Decoración acogedora. 

 Planta de Hospitalización de Pediatría en caso de atención de PPCC/CCPP Pediátricos en 

régimen de ingreso.  

 Servicio de Urgencias de Pediatría del Hospital Puerta del Mar (HUPM) para atención 

crítica o urgente. 

 Consultas externas de la UGC de Pediatría del HUPM 

 Hospital de día de Pediatría de HUPM. 

3.4 c.- RECURSOS MATERIALES: 

Suministrados por parte de la planta de Hospitalización de Pediatría y Cirugía. Pediátrica: 

Equipos de infusión, sistemas de canalización de vías y reservorios, bombas y palos de goteros 

que se trasladan a domicilio para administración de tratamiento. 

Dispositivos relacionados con la ventilación suministrados por empresa OXIMESA ubicada 

en la planta 9 del nuestro hospital. 
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Teléfono corporativo para la enfermera y la pediatra. 

Se ha realizado solicitud de ordenador/PDA para poder registrar en domicilio la evolución 

del paciente y poder realizar prescripción colaborativa. 

Vehículo eléctrico proporcionado por el SAS para los desplazamientos domiciliarios. 

3.4 d.- RECURSOS DIGITALES DEL SERVICIO ANDALUZ DE SALUD (SAS). 

Diraya: Definido como sistema integrado de gestión e información para la atención sanitaria. Es 

el elemento que se utiliza en el sistema sanitario público de Andalucía como soporte de la 

historia clínica electrónica. 

 Módulo de Estación Clínica EC (medicina) 

 Módulo de Estación de Cuidados ECC (enfermería) 

 Módulo de Estación de Gestión EG 

 Módulo de urgencias hospitalarias (CAE) 

 Diraya Portal (plasma el mapa de ubicaciones de los diferentes ámbitos hospitalarios) 

Sistema de Gestión y ayuda a los cuidados paliativos. (SGACP): Es una herramienta que 

facilita la gestión, ayuda y seguimiento de las personas que requieren cuidados paliativos, 

coordinando los distintos actores y organizaciones que intervienen en el sistema.  Las 

funcionalidades del sistema propuesto son las siguientes: 

 Gestión de Usuarios y Administración del Sistema 

 Alta y Baja de Pacientes 

 Creación de seguimientos al Paciente 

 Valoración del paciente. 

Todo el registro de valoración del paciente, intervenciones, planes de cuidados e informes 

de continuidad de cuidados de los pacientes a tendidos por la EPA se realiza en el informe de 

Gestión de Casos. 

3.5 CARTERA DE CLIENTES. 

3.5 a.- Cartera de Pacientes y cuidadores. 

Debido a la gran variabilidad  de diagnósticos y complejidad de cuidados que presentan los 

pacientes pediátricos crónicos, resulta idóneo hablar de condiciones que limitan o amenazan la 

vida y no de diagnósticos, ya que las clasificaciones que se basan en diagnósticos son poco 
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prácticas para la organización de la atención en el cuidados del PPCC o en situación de últimos 

días. 

Existen distintos modelos para asignar el grado de complejidad del paciente pediátrico como 

el sistema de clasificación Clínical Risk Group. 

Grado de complejidad de pacientes pediátricos según el sistema de clasificación Clinical Risk Group. [1] TABLA 2 

 
Se entiende como niño susceptible de cuidados paliativos aquel que sufre de una 

enfermedad o condición de salud que limita su tiempo de vida. Una enfermedad que limita se 

define como una situación en la que la muerte prematura es usual, aunque no necesariamente 

inminente. Para definir de forma objetiva qué niños se beneficiarían de un enfoque paliativo es 

útil la clasificación de la “Association for children with life threatening conditions and their 

families. [43] 

En nuestra unidad tomamos como referencia la Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos 

del Hospital Niño Jesús y según la clasificación en los 4 grupos de la 

Association for Children's Palliative Care (ACT), se consideran condiciones de irreversibilidad 

para cada grupo siguientes, para cada grupo: TABLA 3 

CATEGORIA ACT.   
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. 

3.5.b.- Cartera de Clientes Externos: 

Buscar una atención de calidad en el proceso de salud crónico complejo del paciente 

pediátrico o en su etapa de final de vida, supone reconocer el rol de la Enfermera de Prácticas 

Avanzadas (EPA) y su participación activa en este proceso. La EPA tiene un cuerpo de 

conocimientos propios, una estrategia metodológica que son la base de sus planificaciones e 

intervenciones. La EPA tiene una posición estratégica por las múltiples relaciones que establece 

no solo con pacientes y familiares sino con el personal que interviene en la toma de decisiones 

con respecto al proceso de salud del paciente.[2]  

El desarrollo del rol docente y liderazgo de la EPA de CCPP Pediátricos es fundamental para 

facilitar la adquisición de conocimientos, sobre el paciente crónico complejo, a los profesionales 

que intervienen en los cuidados de éstos. De esta manera aseguramos la prestación de cuidados 

integrales y de calidad. 

- Estudiantes de enfermería en el entorno hospitalario. 

- Residentes de Enfermería Pediátrica. 

- Residentes Especialistas Médicos de Pediatría 

- Especialistas Pediátricos. 

- Personal sanitario de la UGC Pediátrica del HUPM 

- Personal sanitario de Atención Primaria de la Provincia de Cádiz. 

- Escuela de Enfermería y Fisioterapia de Cádiz: Seminarios, Masters. 

- Docencia en Hospitales del Área Sanitaria de la provincia de Cádiz    
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4. PLANIFICACIÓN OPERATIVA. 

Un plan operativo tiene como objetivo un mapa detallado donde se describen las acciones 

que llevará acabo la EPA. Incluirá acciones pendientes de implementación y acciones futuras 

para ejecutar el plan estratégico. El plan operativo debe ser conciso, claro y viable. 

4.1 OBJETIVO DEL PLAN OPERATIVO. 

Diseñar e implementar un programa de gestión de cuidados dirigido a población pediátrica 

con procesos de salud crónicos/complejos y sus cuidadores que son atendidos en el ámbito del 

hogar. 

Objetivos específicos:  

- Diseñar e implementar un programa de atención pediátrica en domicilio para promover  

el bienestar del niño con procesos crónicos complejos o en situación de últimos días en 

el hogar.  

- Transmitir al equipo asistencial el análisis de la realidad y el impacto  de los procesos 

crónicos complejos pediátricos sobre el paciente y sus cuidadores. 

- Fomentar el trabajo grupal y colaborativo entre los distintos niveles asistenciales por 

donde es atendido el PCC y la implicación en sus cuidados y en el proceso de salud 

- Evaluar y medir resultados de la intervención. 

 

4.2 DESARROLLO DEL PLAN OPERATIVO. METODOLOGÍA. GRÁFICO 3 
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FASE 0. ANÁLISIS PREVIO. 

Esta fase 0 se ha realizado durante el mes de Junio de 2023 a Agosto de 2023. 

4.2.a.- Obtención de datos de la atención realizada desde el año 2020 al 2023 de las 

intervenciones realizadas por la EPA del PPCC/CCPP Pediátricos. Estos datos han sido facilitados 

por el Servicio de Estadística y Documentación del HUPM de Cádiz.  

 

DESCRIPCIÓN DE LA ATENCIÓN REALIZADA DESDE EL AÑO 2020 AL AÑO 2023 

A continuación pasamos a detallar toda la atención y actividad detallada desde el año 2020 

al año 2022. 

-  La actividad realizada desde Noviembre de 2019 a Noviembre de 2020 no queda 

detallada porque no existía agenda asignada a la EPA de la Unidad de Paciente Pediátrico 

Crónico Complejo/Cuidados Paliativos Pediátricos. Toda la atención que se prestaba a 

los pacientes quedaba reflejada en registro formato papel a la espera de la asignación 

de una agenda en la UGC de Pediatría del HUPM y un perfil de registro digital en la 

Historia Única del Paciente en el apartado de Informe de Gestión de Casos. 

- Durante el años 2019-2020, la atención prestada al paciente pediátrico crónico 

vulnerable, se vio entorpecida por la pandemia de COVID 19. La incertidumbre, el miedo 

al contagio y las limitaciones en el desplazamiento supuso un descenso en la actividad 

realizada por nuestra unidad. Aun así continuamos prestando atención domiciliaria a los 

pacientes que se encontraban en situación de últimos días y a aquellos que necesitaban 

seguimiento crítico por reagudizaciones de sus procesos de salud. [45] 

- La telemedicina constituyó una herramienta fundamental para el seguimiento de estos 

pacientes. [46] 

 

En la actualidad 88 pacientes son atendidos por la Unidad del Paciente Pediátrico Crónico 

Complejo y en situación de últimos días del HUPM de Cádiz. Durante este periodo de puesta en 

marcha de la Unidad de PPCC/CCPP Pediátricos, las actividades e intervenciones más realizadas 

han sido los seguimientos de enfermería tanto en domicilio con en atención especializada y la 

telemedicina.  

Estas intervenciones han ido incrementándose en número a  medida que dábamos 

respuestas eficaces a nuestros pacientes. ANEXO ESTADÍSTICA. 
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DATOS FACILITADOS POR LA UNIDAD DE ESTADÍSTICA DEL HUPM. TABLA 4 

 

 

DATOS FACILITADOS POR LA UNIDAD DE ESTADÍSTICA DEL HUPM. TABLA 5 

 

4.2.b.- Evaluación de la atención realizada hasta el año 2023 por parte de un grupo 

interdisciplinar pediátrico: Gestora de Casos Hospitalaria, Digestivo, Neumología, Intensivista, 

Neurólogo y nuestro equipo de soporte formado por la Paliativista Pediátrica y la EPA de CCPP 

Pediátricos.  

Las conclusiones fundamentales de esta evaluación fueron: 

- El crecimiento exponencial de los seguimientos tanto presenciales como en el ámbito 

del hogar de los pacientes crónicos, aun sin tener el total de ellos del año 2023. Se estaba 

dando una respuesta positiva a una necesidad percibida por las familias y los 

profesionales por parte del  el equipo de soporte del PPCC/CCPP Pediátricos. 

- El impacto positivo en el bienestar de las familias y pacientes de las intervenciones 

realizadas por la retroalimentación que recibían los especialistas. 
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- Los beneficios de la herramienta telefónica proactiva como instrumento que resolvía 

dudas y las visitas domiciliarias que fomentaban la continuidad de cuidados y evitaba 

ingresos innecesarios. 

- La necesidad de realizar una difusión de los objetivos e intervenciones que llevaba a 

cabo el equipo de soporte, con el resto de los hospitales de referencia de la provincia 

de Cádiz. De este modo se dinamizaría a los responsables de las Unidades de Pediatría 

a crear unidades del paciente crónico y así dar mejor respuesta por la dispersión 

geográfica de los mismos. 

4.2.c.- Por medio de la Herramienta DAFO determinaremos los elementos facilitadores, las 

barreras y las amenazas que hemos encontrado tras la evaluación de la atención prestada. 

 

ANÁLISIS DAFO. 

La REDPAL se ha comprometido a la revisión y actualización del nuevo Plan De Cuidados 

Paliativos en vigor desde el año 2008. Para ello ha creado un grupo de revisión del Plan del que 

formamos parte como Unidad, en Junio de 2023, comenzando con la reflexión sobre la realidad 

actual a la que se enfrentan todas las unidades y equipos de soporte que desarrollan su atención 

en la comunidad autónoma andaluza. Al proponernos dicho análisis, pensamos que era una 

condición indispensable conocer la situación actual de la Unidad del PPCC/CCPP Pediátricos de 

la Unidad de Gestión Clínica de Pediatría del Hospital Puerta Del Mar y realizamos un trabajo 

previo de barreras y facilitadores en el desarrollo de nuestra práctica clínica y nuestra 

implementación de la atención. Nos reunimos para realizar un trabajo previo junto a un equipo 

interdisciplinar en Junio de 2023 y así reflexionar sobre todo esto. 

Esta herramienta nos permitirá diseñar la estrategia en la que se basará el equipo 

interdisciplinar  para afrontar el cuidado en base a buenas prácticas, evidencia científica y el 

futuro de la intervención a corto, medio y largo plazo. Se trata de un mapa a través del que se 

establecen las debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades de la Unidad del PPCC/CCPP 

Pediátricos. A continuación se detallan los resultados del Análisis DAFO del equipo de trabajo.  
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ANALISIS DAFO REALIZADO EN JULIO DE 2023. TABLA 6 

4.2.d-. Encuestas de satisfacción percibida por cuidadores de los pacientes pediátricos atendidos 

por nuestra unidad. Se realizaron 20 encuestas con selección aleatoria de participantes, en 

Agosto de 2023. Obtuvimos los siguientes resultados: 

- La edad de los cuidadores estaba comprendida entre 30 y 40 años. 

- Los Ítems más valorados con respecto al equipo fueron las respuestas claras y 

concisas a las preguntas que realizaban los cuidadores sobre el proceso de salud 

del paciente, el respeto a la toma de decisiones, la formación del equipo y su 

amabilidad. 

- Dieron una valoración positiva a la calidad de los cuidados en el domicilio. 
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- Los ítems con menos puntos de valoración fueron el control del disconfort, el 

control del dolor y el cumplimiento de las expectativas de los cuidadores con 

respecto al progreso natural de la enfermedad de sus hijos. 

Se facilitó al equipo multidisciplinar todos los datos de la encuesta y tras una lectura crítica de 

los resultados,  se concluyó que en este análisis previo de satisfacción de cuidadores, los 

elementos fundamentales a tener en cuenta para abordar aquellos ítems con menos valoración 

fueron: 

 Control del dolor y disconfort en domicilio: La continuidad de cuidados en el 

domicilio sería un elemento a reforzar por medio de la transferencia correcta 

del paciente a atención primaria y la comunicación continua y feedback de 

ambos equipos asistenciales. 

 Realizar intervenciones como escucha activa, acompañamiento en la toma de 

decisiones, mejorarán el afrontamiento de los cuidadores con respecto el 

proceso y progresión natural de la salud de sus hijos y facilitaría el cumplimiento 

de sus expectativas o los acercaría a la realidad de su enfermedad.  

GRÁFICO 4 
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FASE 1: DISEÑO. 

El diseño de las intervenciones y plan formativo fue elaborado y consensuado por el grupo 

interdisciplinar de trabajo durante los meses de Septiembre a Diciembre de 2023. 

1.- Diseño de un programa de intervenciones en el domicilio del PPCC/CCPP Pediátrico  que 

aseguren unos cuidados de calidad, seguridad y buenas prácticas en el entorno del hogar del 

paciente y cuidadores. 

Este programa detallado de intervenciones irá dirigido a aquellos pacientes con movilidad 

reducida o que son dependientes de dispositivos de soporte, para unificar criterios y 

actuaciones.  

Elaborar un plan de cuidados individualizado/ Proceso Asistencial Integrado (PAI) para 

valorar el seguimiento y evolución del paciente y su familia, con el fin de continuar con las 

medidas terapéuticas iniciadas en el régimen hospitalario y el seguimiento de la evolución 

clínica. Será necesario realizar una nueva valoración integral, que debe iniciarse al menos dentro 

de las primeras 48 h (72 h si festivos) del alta. Serán puntos específicos de especial interés la 

actualización y conciliación del plan terapéutico, del plan de cuidados y rehabilitación funcional, 

en caso de necesitarlo y las posibles intervenciones sociales.  

Estas  intervenciones serán consensuadas con EPAS del resto de las provincias andaluzas 

para conseguir la unificación de criterios de práctica clínica. 

A continuación se detallan las intervenciones que realizará la EPA de PPCC/CCPP Pediátricos 

en el ámbito del hogar y se desarrollarán en una guía anexa en este proyecto de Gestión de 

Cuidados: ANEXO GUÍA DE INTERVENCIONES. 

- Derivación a la unidad del Paciente Pediátrico Crónico Complejo/Cuidados Paliativos 

Pediátricos para hospitalización domiciliaria. 

- Consentimiento informado de la aceptación de la intervención en domicilio, tanto para 

las revisiones como para la administración de tratamiento 

- Valoración Integral del paciente. Usando el modelo de Virginia Henderson realizaremos 

una evaluación de los aspectos clínicos, funcionales, mentales y sociales del paciente y 

su entorno, que ayuden al equipo de soporte a determinar sus necesidades y atención 

individualizada. Usaremos escalas clinimétricas de valoración del paciente. 

- Valoración del cuidador principal. Por ser un miembro clave para la atención adecuada 

del paciente en su entorno. Los cuidadores se consideran también objeto de la atención 

integral específica. Con escalas clinimétricas de valoración del cuidador/cuidadores 

principales.  
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- PAI. Plan de seguimiento periódico, proactivo e individualizado. Usando las tres 

taxonomías: diagnósticos de enfermería, clasificación de las intervenciones y 

clasificación de los resultados 

- Visitas domiciliarias programadas y administración de tratamiento en domicilio. La 

intervención se realizará si el domicilio o el tratamiento cuentan con las condiciones de 

seguridad suficiente para realizarla en este entorno.   

- Atención a los últimos días del paciente en domicilio. El equipo de soporte será una 

pieza clave en la toma de decisiones compartidas sobre el lugar del fallecimiento 

evaluando la seguridad y control del mismo 

- Educación sanitaria en el ámbito del hogar. Para dotar a los cuidadores de herramientas 

y conocimientos de autocuidados y así asegurar que la permanencia del paciente en 

domicilio cumpla criterios de calidad y seguridad. 

- Comunicación telefónica proactiva. Como herramienta que mejora el acceso a la 

atención sanitaria, minimiza la carga asistencial de otros sistemas de atención, como 

demanda en atención primaria o servicios de urgencias tradicionales 

- Cuidados transversales del PPCC/CCPP Pediátricos. La integración clínica y de los 

servicios son claves para garantizar servicios adaptados a las necesidades de los 

pacientes crónicos complejos 

2.- Diseño de un plan formativo para los profesionales que intervienen en la atención del 

paciente crónico complejo en la Atención Primaria y Atención especializada. Realizaremos 

trabajo previo de entrega de encuesta de conocimientos previos para conocer el punto de 

partida del diseño de la formación. Así mismo se entregarán de nuevo al finalizar la formación 

encuestas de adquisición de conocimientos y evaluación de la docencia impartida. 

Esta formación consistirá en la realización de sesiones formativas con carácter trimestral, 

dirigidas a los profesionales de la UGC de Pediatría, Hospitales de referencia de la provincia de 

Cádiz y los centros de Atención Primaria de referencia de los pacientes. 

FASE 2: REVISIÓN POR EXPERTOS. 

Esta fase se realizará durante el mes de Enero de 2024. 

       Presentación del proyecto, diseño de intervenciones y plan formativo a un grupo de 

expertos en CCPP Pediátricos y atención al paciente crónico complejo. Esta revisión constituirá 

una herramienta para garantizar la calidad, confiabilidad, integridad del proyecto.  
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De este modo podremos ser conscientes de las limitaciones del proyecto, errores del 

proceso y aplicabilidad en el entorno donde se desarrollan las intervenciones. 

El equipo de expertos estará constituido por: 

- Paliativista de la Unidad del HUPM. 

- Gestora de Casos Hospitalaria del HUPM. 

- EPA de Cuidados Paliativos de Adultos del HUPM. 

- EPA de Cuidados Paliativos Pediátricos del Hospital de Jaén. 

- Cargo Intermedio Jefe de Bloque de la Unidad de Gestión de Pediatría del HUPM. 

FASE 3: PRESENTACIÓN DEL PROYECTO AL EQUIPO DIRECTIVO. 

Se concertará una reunión con el equipo directivo de la UGC de Pediatría: Director de Unidad 

y Cargos Intermedios, Directora de Enfermería y grupo de trabajo de buenas prácticas. 

Durante el mes de Febrero de 2024 se realizará la presentación del proyecto de atención 

domiciliaria al equipo mediante presentación de PowerPoint donde expondrá: 

- La realidad actual de los CCPP Pediátricos, las necesidades sentidas, percibidas y reales.  

- Se realizará una exposición de los beneficios e idoneidad de la implementación del 

proyecto. 

- Se realizará un resumen del camino andado durante estos últimos 4 años. 

Intervenciones realizadas, número de pacientes atendidos, costoefectividad de la 

atención. Las dificultades y barreras encontradas usando el DAFO realizado previo al 

proyecto. 

- Se expondrán nuestras necesidades tanto estructurales, como dotación de recursos 

humanos y estructurales, dotación de vehículo o medio de transporte para poder 

desplazarnos en cualquier circunstancia al domicilio del paciente y así poder ofrecer una 

atención equitativa y de calidad. 

FASE 4: DIFUSIÓN DEL PROYECTO. 

Esta difusión será simultánea a la fase de pilotaje del proyecto del mes de Marzo al mes de 

Agosto de 2024. 

Se realizará una difusión del proyecto entre todos aquellos profesionales que intervienen de 

forma directa en la atención del paciente. 

- Atención especializada: Especialistas que atienden a los pacientes: Rehabilitadores, 

Cirujanos Pediátricos, Fisioterapeutas, Especialistas Pediátricos, Trabajadores sociales, 

Gestora de Casos Hospitalaria, Personal Sanitario de la UGC de Pediatría del HUPM. 

- Atención Primaria: Gestoras de Casos, Pediatras, Trabajadoras sociales y personal 

sanitario. 
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Itinerario de la difusión: 

1.- Presentación del proyecto de gestión de cuidados en la sesión matinal de la UGC de pediatría 

de los especialistas pediátricos.  

2.- Presentación del proyecto en sesión clínica a los profesionales de enfermería de la UGC de 

Pediatría, invitando al resto de los proveedores externos de cuidados del PPCC/CCPP Pediátricos 

del HUPM. (Gestora de Casos Hospitalaria, Trabajadoras Sociales, Fisioterapeutas…). 

3.- Presentación del proyecto de gestión de cuidados en los hospitales de referencia de los 

pacientes que atendemos para que conozcan el funcionamiento de la unidad. (Hospital de Jerez, 

Hospital de Puerto Real, Hospital de San Carlos, Hospital de la Línea, Hospital Punta Europa). 

4.- Presentación del proyecto de gestión de cuidados en Atención Primaria en concreto a las 

Gestoras de Casos que son las que acompañan al paciente en el ámbito del hogar y los pediatras 

referentes. 

FASE 5: PILOTAJE. 

Pilotaje que se realizará del mes de Marzo de 2024 al mes de Septiembre de 2024. 

Comenzará una fase de desarrollo y pilotaje de las intervenciones diseñadas, tanto para 

pacientes como para profesionales con una duración de 6 meses. 

Dentro de este pilotaje se comenzará a impartir la formación específica de los profesionales 

que intervienen en el tratamiento y cuidado del paciente pediátrico. Comenzaremos en este 

pilotaje con los profesionales sanitarios que intervienen en la atención del paciente pediátrico 

crónico en el HUPM, con el objetivo de: 

- Dar a conocer nuestra unidad, como trabajamos y cuáles son nuestros objetivos. 

- Describir la realidad actual de los PCC, el impacto sobre sus vidas, sobre el núcleo familiar y su 

entorno.  

- Describir la importancia de la atención domiciliaria para mitigar el impacto de la enfermedad, 

evitar ingresos innecesarios y favorecer el bienestar del paciente y su familia. 

- Facilitar a los profesionales sanitarios que intervienen en la atención al paciente,  realizar un 

manejo competente de los dispositivos de soporte en domicilio y dispositivos permanentes del 

paciente como reservorios de acceso venoso, válvula de derivación ventrículo-peritoneal, 

gastrostomía, traqueotomías. 

- Identificar los signos y síntomas de alarma ante los que el paciente debe ser valorado en 

atención especializada.  
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Es indispensable la formación específica del personal que atiende al PPCC. Uno de nuestros 

objetivos es unificar conocimientos, criterios y técnicas para el abordaje desde el conocimiento 

del proceso del PPCC. Es necesario contar con una formación específica que aglutine todos los 

cuidados. 

Formación específica en: 

- Soporte respiratorio, Ventilación mecánica no invasiva, Ventilación Mecánica Invasiva. 

- Nutrición y dietética. 

- Manejo de gastrostomía, cuidados de la PEG. 

- Analgesia en los PPCC/ Cuidados Paliativos Pediátricos, sedación en últimos días. 

- Elaboración de plan de cuidados personalizados. 

- Atención al duelo. 

- Manejo del dolor. 

- Abordaje de la espiritualidad del paciente en situación de últimos días y sus cuidadores. 

Estas sesiones se realizaran en varias etapas para llegar al máximo número posible de 

profesionales de la UGC de Pediatría del HUPM, hospitales de referencia de la provincia de Cádiz 

y Atención Primaria. Toda esta formación impartida será acreditada en formato sesión clínica 

con modalidad presencial o virtual.  

Evaluación final de pilotaje: 

Al final de este proceso se realizará un trabajo de evaluación para obtener indicadores de 

resultado. A través de estos indicadores evaluaremos los objetivos planificados y los resultados 

logrados. Estos indicadores nos mostrarán el beneficio obtenido con el pilotaje.  

Indicadores de estructura: Mediremos la cantidad de recursos (dinero, tiempo, personal, 

etcétera), que se utilizan para el desarrollo del proyecto. Permite descubrir si se está haciendo 

un uso eficiente, si existe dotación suficiente de recursos humanos para la implementación del 

proyecto y dónde hace falta mejorar. 

A través de la herramienta que nos ofrece la Guía de Cuidados Paliativos en el Paciente Paliativo 

Pediátrico (Guiasalud) podremos analizar la costoefectividad de la intervención en domicilio. [37] 

       Indicadores del proceso Miden la calidad de las intervenciones realizadas con los pacientes. 

Tiene como fin definir los cambios o progresos que determinarán las intervenciones futuras. 

       Indicadores de resultados: son herramientas con las que mediremos el nivel de satisfacción 

en relación con el proyecto. Son indicadores que comparan cuantitativa o cualitativamente los 

objetivos planificados y resultados logrados y muestran los beneficios inmediatos de la 

implementación del proyecto de gestión de cuidados: 
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- Satisfacción del cuidador: evalúa si el producto cumple con las expectativas de los 

clientes por medio de encuestas administradas que revelarán la capacidad de satisfacer 

sus necesidades y superar sus expectativas.  

- Satisfacción de los profesionales tanto internos (UGC de Pediatría) como externos (A. 

Primaria, Rehabilitadores, Gestora de Casos, Trabajadores sociales…) con respecto a la 

implementación del proyecto de Gestión de Cuidados. [55] 

FASE 6: IMPLEMENTACIÓN DEL PROYECTO DE GESTIÓN DE CUIDADOS. 

La implementación de este proyecto tendrá una duración de 1 año, hasta Septiembre de 

2025. 

Se desarrollaran todas las intervenciones y prácticas clínicas en los hogares de los pacientes 

y sus cuidadores, con elementos de mejora tras la evaluación del pilotaje.  

Se evaluará la atención recibida por medio de las encuestas diseñadas para cuidadores al 

finalizar la etapa de implementación. 

Se continuará con la formación del resto de los profesionales de las áreas sanitarias de la 

provincia de Cádiz. El objetivo de la intervención se completará cuando todos los profesionales 

que atienden a nuestros pacientes hayan recibido la formación en el plazo de 1 año.  

Se realizará una evaluación de la intervención, por medio del cuestionario de adquisición de 

conocimientos diseñado, con los profesionales que hayan participado en la docencia. Con esta 

evaluación obtendremos indicadores de mejora para la programación de la formación del año 

siguiente. 

CRONOGRAMA. TABLA 7 
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5.- PROGRAMACIÓN DEL NUEVO AÑO TRAS FINALIZAR LA 

IMPLEMENTACIÓN. 
Tras finalizar los 6 meses de pilotaje y el año de implementación procederemos a realizar en 

Septiembre de 2025, una nueva programación del año teniendo en cuenta los indicadores 

obtenidos de mejora: productividad, eficacia y calidad. 

De este modo, haciendo un uso sistemático de los recursos humanos y estructurales, los 

conocimientos y prácticas adquiridas tras el pilotaje y la implementación, cumpliremos con las 

metas y objetivos de este proyecto.  
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ANEXO 2 ENCUESTAS DE SATISTACCION DE CUIDADORES. 

Encuesta de satisfacción de cuidadores de la atención en domicilio. La Unidad del Paciente 

Crónico complejo Pediátrico del Hospital Puerta del Mar quiere conocer cuál es la satisfacción 

de la intervención recibida en el ámbito de su hogar y como se siente siendo el cuidador principal 

de su hijo/a. Esta encuesta es de carácter anónima y voluntaria. Nuestro objetivo es conocer 
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cómo valoran nuestro servicio, como se sienten y con los resultados obtenidos obtener 

elementos de mejora para ofrecer el mejor cuidado de su hijo en su domicilio. Encuesta 

Elaborada con  Aplicación Google . 

1. ¿Consiente en realizar esta encuesta? Sus datos serán anónimos.  

2. ¿Cuál es su edad? 

3. Puntué la amabilidad del equipo asistencial. 

4. Confianza que le transmite el equipo asistencial. 

5. Nivel de preparación y formación del equipo asistencial. 

6. Interés del equipo asistencial por ofrecer cuidados de calidad a su hijo/a. 

7. Tiempo que le dedicó el equipo a su hijo/a. 

8. Tiempo que le dedicó el equipo asistencial a usted, a como se siente. 

9. Utilidad de los cuidados brindados en domicilio.  

10. Cumplimiento de sus expectativas. 

11. ¿Recomendaría la prestación de cuidados en domicilio a otros pacientes crónicos? 

12. ¿Hemos respondido sus preguntas sobre el proceso de salud de su hijo/a? 

13. ¿Ha recibido respuestas claras y concisas a sus preguntas? 

14. ¿Se han controlado los síntomas de no confort de su hijo/a? 

15. ¿Le ha dado el equipo información sobre el tratamiento de su hijo/a? 

16. ¿Se han controlado los síntomas de dolor de su hijo/a? 

17. ¿Ha mostrado el equipo interés por sus problemas emocionales? 

18. ¿Hemos respetado su toma de decisiones? 

19. ¿Hemos respetado sus creencias? 

20. ¿Cree necesaria la ampliación horaria de la atención domiciliaria? 

21. ¿Cree necesaria la ampliación del horario telefónico? 

 

ANEXO 3: GUÍA DE INTERVENCIONES REALIZADAS EN EL DOMICILIO DEL PACIENTE PEDIÁTRICO 

CRÓNICO COMPLEJO/CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS. 

A continuación se detallan los criterios de derivación del paciente pediátrico crónico 

complejo a la Unidad de PPCC/CCPP Pediátricos y las intervenciones clínicas y diagnósticas que 

realizará la EPA de PPCC/CCPP Pediátricos en el ámbito del hogar. El objetivo de estas 

intervenciones va encaminado a facilitar el confort del paciente vulnerable y sus cuidadores y 

dotar a estala atención con características de asistencia sanitaria especializada  

1.- Derivación a la unidad del Paciente Pediátrico Crónico Complejo/Cuidados Paliativos 

Pediátricos para hospitalización domiciliaria.Se proponen los siguientes criterios generales y 

específicos de derivación para hospitalización domiciliaria y administración de tratamiento. El 

paciente pediátrico será derivado para este tipo de intervención por el equipo de soporte de la 

Unidad de Paciente Crónico Complejo/Cuidados Paliativos o por el pediatra especialista que se 

encarga de su seguimiento y evolución. 

Criterios generales de derivación. 

 Condición crónica compleja/ Disfunción multiorgánica 
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 Necesidad de coordinación de diferentes servicios hospitalarios para el abordaje 

integral 

 Limitaciones funcionales severas asociadas a la enfermedad/Discapacidad física, 

intelectual y/o sensorial previa  

 Hospitalizaciones frecuentes o prolongadas durante los últimos 6-12 meses  

 Dependencia tecnológica (traqueostomía, gastrostomía, shunt o derivaciones 

ventriculares) / Paciente con dependencia mantenida de soporte ventilatorio mecánico 

invasivo o no invasivo 

 En el domicilio: indicación y manejo de nutrición enteral/parenteral, bombas 

intratecales, instauración de tratamiento endovenoso, realización de paracentesis y/o 

curas de difícil manejo, etc.  

 Síntomas difíciles y refractarios. 

 Sobrecarga física o emocional de la persona cuidadora principal, la familia y/o el entorno 

cuidador, con falta de apoyo. 

 Situación socioeconómica y/o laboral de los progenitores deficientes. 

 Falta de cumplimiento del tratamiento, falta de cumplimiento de las pautas médicas, las 

visitas.[47]  

2.- Consentimiento informado de la aceptación de la intervención en domicilio, tanto para las 

revisiones como para la administración de tratamiento. Esta aceptación puede ser rehusada por 

escrito o de forma verbal reflejándolo en el informe de gestión de cuidados del paciente. Este 

consentimiento informado se entregará al inicio de la intervención en domicilio, realizando una 

explicación detallada de las consideraciones de esta intervención como:  

- Seguridad de la intervención en domicilio. 

- Posibles efectos secundarios de la medicación administrada o de la intervención 

realizada 

- Posibilidad de rehusar el consentimiento para la intervención domiciliaria en el 

momento que los cuidadores o pacientes lo deseen. 

3.- Valoración Integral del paciente: Usando el modelo de Virginia Henderson realizaremos una 

evaluación de los aspectos clínicos, funcionales, mentales y sociales del paciente y su entorno, 

que ayuden al equipo de soporte a determinar sus necesidades y atención individualizada. Se 

establecerá una revisión presencial periódica trimestral, o focal, si es preciso, en caso de 

reagudización de su proceso de salud. En esta valoración se realizará una anamnesis y valoración 

multidimensional, incluida la necesidad de cuidados paliativos, una exploración general, la 

revisión del plan de cuidados previo y de la farmacoterapia, con especial atención de la 
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adherencia y efectos secundarios a la medicación. Es necesario también realizar una valoración 

psicosocial del paciente y sus cuidadores. 

Se realizará monitorización del paciente tomando sus constantes vitales. 

Esta valoración quedará registrada en la historia única del paciente en el apartado Gestión 

de Casos.  

Usaremos las escalas y test clinimétricos para evaluar el grado de complejidad, dependencia, 

dolor, riesgo de úlceras por presión (UPP), escalas nutricionales: 

- Escala PEDcom: es la primera escala numérica diseñada de forma específica para la 

identificación del PCC. Se trata de una herramienta de aplicación sencilla que se 

compone de ítems que recogen aspectos esenciales y necesidades de este tipo de 

pacientes. [48] 

- Escala analógica visual de ansiedad. 

- Escala FLACC, utilizada para evaluar la intensidad del dolor en el paciente pediátrico con 

deterioro cognitivo. Los niños con trastorno cognitivo pueden asociar problemas como: 

espasticidad, disautonomías y distonías, que deben 

considerarse fuentes de malestar adicionales y requieren un abordaje 

complementario como intervenciones no farmacológicas. [49] 

- Escala de Norton: Valoración del riesgo de UPP. 

- Valoración de estado nutricional pediátrica. Historia dietética, Índice de Masa         

Corporal (IMC). 

- - Índice de Katz: Valoración de las actividades de la vida diaria. 

- - Índice de Barthel: Autonomía para las actividades de la vida diaria.  

https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/wsas-media-

pdf_publicacion/2020/CuestionarioEnfermeria2004.pdf 

4.- Valoración del cuidador principal: Es un miembro clave para la atención adecuada del 

paciente en su entorno. Los cuidadores se consideran también objeto de la atención integral 

específica. Esta valoración se adjuntará a la valoración realizada al paciente. 

Usaremos escalas clinimétricas para valorar a los cuidadores principales: 

- Cuestionario DUKE-UNC. Cuestionario de apoyo social percibido. 

- Escala de valoración Sociofamiliar: Evalúa riesgo social. 

- Escala INRS. Una herramienta personalizada de evaluación del dolor para niños no 

verbales con discapacidad intelectual basada en el conocimiento del niño por parte de 

los padres. 
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- Índice del esfuerzo del cuidador. Mide la carga de trabajo percibida y el esfuerzo que 

supone el abordaje de los cuidados por los cuidadores familiares 

ANEXO ESCALAS CLINIMÉTRICAS 

5.- PAI: Se realizará documento específico donde figurará la información necesaria para la 

gestión individualizada, personalizada, de los aspectos clínicos, de cuidados y sociales del 

paciente. Uno de los principales objetivos del PAI será mantener al paciente el mayor tiempo 

posible en fase de estabilidad clínica, físicamente autónomo y en su entorno habitual. Para ello 

se desarrollará un plan de seguimiento periódico, proactivo e individualizado. Se realizará una 

revisión sistemática trimestral para actualizar plan de cuidados. En caso de cambios clínicos 

agudos, sociales, económicos se reevaluará el plan si es necesario 

Para ello realizaremos este PAI  apoyándonos en un lenguaje estandarizado de nuestra 

práctica profesional y mejora de calidad de cuidados. Usando estas tres taxonomías: 

diagnósticos de enfermería, clasificación de las intervenciones y clasificación de los resultados, 

evitaremos la variabilidad de la práctica clínica y ofreceremos cuidados basados en evidencias 

científicas (CBE). Este plan de cuidados quedará reflejado en la historia única del paciente en el 

apartado de Informe de Gestión de casos. [50] 

Este plan de cuidados se actualizará y se revisará cada 3 meses y siempre que haya algún 

cambio clínico o social que determinen diagnósticos diferentes a los observados al inicio del 

plan.  

Junto con este plan de cuidados individualizado, realizaremos también un diagnostico e 

intervenciones sobre los cuidadores de los pacientes que son la red de apoyo principal de los 

mismos. Es necesario conocer la problemática social, económica, personal y familiar en la que 

se encuentran para dar respuesta a las necesidades reales y sentidas. Se dejará detallado este 

plan junto con el del paciente.  

6.- Visitas domiciliarias programadas y administración de tratamiento en domicilio en régimen 

de ingreso domiciliario. Los PPCC beneficiarios de la intervención serán aquellos con dificultades 

para la movilidad por múltiples dispositivos de soporte o traslado a centro sanitario. La 

intervención se realizará si el domicilio o el tratamiento cuentan con las condiciones de 

seguridad suficiente para realizarla en este entorno. Se realizarán las pruebas complementarias 

necesarias para evitar que el paciente se desplace a la atención especializada. 
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Los pacientes atendidos en régimen de hospitalización a domicilio (HaD) por nuestra  

Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos (UCPP) les hacen especialmente vulnerables 

a los eventos adversos relacionados con la medicación. Al inicio de esta intervención se 

entregará un consentimiento informado de aceptación de la administración y se realizará un 

check list de los cinco correctos previo a la medicación que se administre. [51] 

Se revisarán mensualmente las caducidades de los fungibles y la medicación que se 

encuentre en domicilio. 

Una de las modalidades de visita realizadas es la atención en el medio escolar. En ocasiones, 

estas revisiones del paciente o seguimientos tras episodios de hospitalización, se realizan en el 

propio centro escolar. Estas visitas tienen un doble objetivo:  

- Hacer un seguimiento de las habilidades y conocimientos de las cuidadoras en el colegio 

del paciente sobre las patologías y dispositivos de soporte que acompañan al paciente 

en todo momento. En estas visitas se facilitan la resolución de dudas sobre las 

intervenciones en los pacientes y la educación sanitaria sobre el manejo de estos 

pacientes vulnerables. 

- Acudir al centro escolar es una intervención que apoya el descanso familiar o facilita el 

seguimiento del paciente cuando el cuidador tiene dificultades para la conciliación 

familiar con el trabajo que realicen. 

El modo de transporte hasta el domicilio del paciente es un coche eléctrico cedido por el 

HUPM y compartido con la Unidad de CCPP de Adultos. Este recurso se vuelve insuficiente por 

el aumento de visitas realizadas a lo largo de los años expuestos en la actividad detallada 

(TABLA). Existe dificultad para el desplazamiento al domicilio del paciente cuando se produce 

reagudización de su proceso de salud y no disponemos de vehículo para el desplazamiento. Es 

necesario unificar los medios de desplazamiento con el resto de los equipos de soporte  de las 

provincias andaluzas. 

7.- Atención a los últimos días del paciente en domicilio: En caso de un empeoramiento del 

estado basal del paciente y un inicio de punto de inflexión irreversible, el equipo de soporte ya 

ha consensuado con los cuidadores, mediante las valoraciones integrales, el lugar de elección 

de los últimos días del paciente. Han tomado decisiones consensuadas y compartidas sobre la 

adecuación del esfuerzo terapéutico y ha quedado reflejado en su Historia Clínica. 
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En el caso de que los cuidadores prefieran vivir esos momentos en el ámbito del hogar, el 

equipo de soporte mantendrá el teléfono corporativo abierto las 24 horas al día. Se mantendrá 

una asistencia presencial todo el tiempo que sea posible y se mantendrá el contacto directo con 

los servicios de emergencias sanitarias para indicar la situación del paciente, adecuación del 

esfuerzo terapéutico, intervenciones realizas y medicación prescrita por la pediatra del equipo. 

El equipo de soporte será una pieza clave en la toma de decisiones compartidas sobre el 

lugar del fallecimiento evaluando la seguridad y control del mismo. En algunas ocasiones el 

domicilio no cumple con los mínimos de atención segura y de calidad. En ese caso puede 

ofrecerse la adecuación del esfuerzo terapéutico en el ámbito de la atención especializada. 

Se consideran Buenas Prácticas Clínicas de esta modalidad de atención: 

- Tras consensuar la necesidad de adecuar las medidas terapéuticas, se debe 

informar al paciente en CPP y a la familia sobre el nuevo plan de tratamiento y 

cuidados, comunicando que los objetivos son conseguir el máximo confort y 

bienestar para el paciente, y disminuir el sufrimiento. 

- Los cuidados deben proporcionarse en el lugar que prefieran el niño, niña o 

adolescente y su familia, siempre que sea adecuado a sus necesidades de 

atención y a la disponibilidad de servicios en su área. 

- Siempre que sea posible, se debe garantizar una asistencia paliativa pediátrica 

en el propio hogar, las 24 horas del día, por ser el lugar de los cuidados que con 

más frecuencia prefieren el niño, niña o adolescente y su familia. 

- Los pacientes y sus familias deben tener la posibilidad de cambiar de lugar de 

cuidado en todo momento, siendo necesaria una adecuada coordinación entre 

los diferentes niveles asistenciales que atienden al paciente. Esta opción se les 

debería comunicar desde un inicio. 

- Las preferencias del lugar de los cuidados del paciente y su familia deben quedar 

registradas en la historia clínica y ser accesibles a los profesionales implicados 

en su asistencia. [4,5]  

8.- Educación sanitaria en el ámbito del hogar: El objetivo de esta intervención es dotar a los 

cuidadores de herramientas y conocimientos de autocuidados para asegurar que la 

permanencia del paciente en domicilio cumpla criterios de calidad. Los cuidadores de los 

pacientes con alta complejidad de cuidados recibirán un soporte formativo periódico para 

asegurar un uso seguro de los dispositivos de apoyo y un adecuado manejo de los mismos. Se 

resolverán dudas y se capacitará a los cuidadores para la gestión de autocuidados. Esta 
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formación será periódica, con prácticas basadas en evidencias y se evaluará la competencia de 

los mismos para el manejo de los dispositivos y el cuidado. 

Esta evaluación se realizará mediante cuestionarios de conocimientos adquiridos y una 

valoración presencial del manejo de los dispositivos. 

Se mantendrá informada a la gestora de casos de Atención Primaria de esta educación 

recibida para que pueda evaluar la prestación de cuidados. 

9.- Comunicación telefónica proactiva. La atención telefónica del paciente y sus cuidadores en 

el ámbito del hogar es una intervención que ha transformado la asistencia sanitaria por medio 

de la tecnología de la comunicación. Es una herramienta que mejora el acceso a la atención 

sanitaria, minimiza la carga asistencial de otros sistemas de atención, como demanda en 

atención primaria o servicios de urgencias tradicionales. [6,7]  

Esta comunicación, tanto realizada por el equipo de soporte como recibida por parte de los 

pacientes y cuidadores, deberá quedar registra en la historia del paciente así como las 

recomendaciones realizadas para solventar dudas, educación sanitaria y apoyo de los 

cuidadores. 

En el momento de la realización de este proyecto, las llamadas telefónicas cubren el horario 

de mañana de 8 a 15 horas. En los casos de últimos días en domicilio este recurso se mantiene 

abierto las 24h del día, con un único equipo de soporte de cuidados. El futuro de esta 

intervención será tener disponible este recurso las 24 horas del día todos los días del año, 

adecuándolo con un aumento de dotación de recursos humanos, condición necesaria para 

ofrecer atención continuada al paciente y su familia. Necesario para asegurar la equidad en la 

atención sanitaria. De este modo se unificará esta práctica clínica con el resto de los equipos de 

soporte de Andalucía que ofrecen esta modalidad de cuidados. 

10.- Cuidados transversales del PPCC/CCPP Pediátricos: La integración clínica y de los servicios, 

a través de la EPA, los modelos de gestión de casos, la mejora de la capacidad de resolución de 

médicos de familia y pediatras en ciertos procesos, o la modificación del lugar de provisión de 

determinados servicios, sea cual sea el espacio de atención, son claves para garantizar servicios 

adaptados a las necesidades de los pacientes crónicos complejos.[8]  La presencia física del 

equipo de soporte no puede realizarse durante las 24 horas al día por una escasa dotación de 

recursos humanos. Las amplias distancias del lugar de residencia de los pacientes, al hospital 

referente del equipo de soporte complican una atención eficaz.  Es por esto que debe realizarse 

una coordinación socio sanitaria con los servicios proveedores de cuidados que existen cerca del 

paciente emitiendo un informe de continuidad de cuidados que se adjuntará en la historia del 

paciente y se emitirá copia a la gestora de casos de su centro de salud.[9,10]  
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Forman parte de estos servicios: 

- EPA de Heridas Crónicas Complejas de Distrito de Atención Primaria 

- La gestora de Casos Hospitalaria que asegura la transferencia en condiciones de calidad 

y seguridad del paciente. 

- Centro de salud de Atención Primaria del paciente. 

- Gestora de Casos de Atención Primaria del paciente como garante de la continuidad 

de cuidados. Se realizarán informes de evolución del paciente a los que tendrá acceso y 

se le invitará a realizar visitas domiciliarias al paciente junto con el equipo de soporte 

para la toma de decisiones compartidas. 

- Servicios de Emergencias Médicas como 061 que atenderá al paciente en caso de un 

síntoma o signo grave que no pueda ser controlado en domicilio y atención en caso de 

últimos días cuando el equipo de soporte no se encuentre en el domicilio. 

ANEXO 5: ESCALAS CLINIMÉTRICAS. 

ESCALAS DE PACIENTES 

Escala PEDCOM: Escala numerica para la identificación del niño con patología crónica compleja 

con aspectos esenciales y necesidades de este tipo de pacientes.Ítems evaluados de 0.5 a 4 

puntos. [56] TABLA 9 
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Escala de evaluación del dolor crónico en niños con alteraciones neurocognitivas. FLACC-R. 

Propiedades psicométricas y de utilidad clínica. Se clasificó la utilidad clínica de esta herramienta 

como FUERTE. TABLA 10 

 

 

ESCALA ANALÓGICA VISUAL DE ANSIEDAD EN NIÑOS.  Herramienta que se usa para ayudar a 

una persona a evaluar la intensidad de ciertas sensaciones y sentimientos, como el dolor. 

GRAFICO 5 

 

Resto de escalas 

https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/ws

as-media-pdf_publicacion/2020/CuestionarioEnfermeria2004.pdf 
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ESCALA DE CUIDADORES 

ESCALA INRS. Las observaciones clínicas sugieren que los niños no verbales con discapacidad 

intelectual grave presentan dolor en numerosas situaciones, pero con manifestaciones que les 

son propias y poco generalizables. La Escala de Calificación Numérica Individualizada (INRS), una 

herramienta personalizada de evaluación del dolor para niños no verbales con discapacidad 

intelectual basada en el conocimiento del niño por parte de los padres. TABLA 11 
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