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¿Cuidados Paliativos Pediátricos?

� Cuidados Paliativos Pediátricos (OMS)

«Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espíritu del niño incluyendo también el apoyo a la

familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y continúan

independientemente de si el niño recibe o no tratamiento de la propia enfermedad»

� Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espíritu del niño, incluyendo también
el apoyo la FAMILIA

� Diagnostico de una enfermedad amenazante para la vida, independientemente de si el
niño recibe o no tratamiento de la propia enfermedad

� Evaluar y aliviar el sufrimiento físico, psicológico, social y espiritual del niño

� Enfoque interdisciplinar

� Centros terciarios, centros de salud y domicilio



Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos  HNJS

� Equipo Interdisciplinar por:

� Médicos (5)

� Enfermeras (5)

� Psicólogo (1+1)

� Trabajador social (1+1)

� Secretaria (1)

� Farmacéutica (1)

� Referente Espiritual (1)

Primaria y 
especializada

Para todo 
tipo de 
niños

Para toda la 
Comunidad 
de Madrid

24 horas al día
365 días al año

� Diferentes niveles de atención:

� Consulta

� Hospitalización Domiciliaria   

• ≈ 100 pacientes/año

• Visitas programadas a su domicilio

• Dispensación de medicación y otros dispositivos

Semanales
Quincenales
Mensuales



Características de los pacientes que atendemos

1. LA EDAD: PACIENTE PEDIÁTRICO

2. PACIENTE CRÓNICO

� Duración impredecible de la enfermedad

� ↑ % paciente crónico (estancia media: 250 días [50 días – 6 años])



Características de los pacientes que atendemos

3. AMPLIA VARIEDAD DE ENFERMEDADES

� ↓ % paciente oncológico

� Situaciones irreversibles, no progresivas con extrema vulnerabilidad

� Sintomatología muy variada: DOLOR, digestiva, respiratoria ,
neurológica , problemas infecciosos, nutrición etc.

4. PAPEL DE LA FAMILIA

� Cuidadores y responsables en la toma
de decisiones

� Cuidar al cuidador

� Conciliación de los cuidados con vida
laboral



Una enfermedad que amenaza la vida es la que tiene una alta probabilidad de muerte
prematura pero en la que también existe la posibilidad de una supervivencia prolongada hasta la
edad adulta.

Grupo 1 - Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo puede ser
viable, pero también puede fracasar (por ejemplo, cáncer, fallo orgánico del corazón, hígado o
riñón, infecciones).

Grupo 2 - Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a
prolongar la vida, pero donde todavía es posible la muerte prematura (por ejemplo, fibrosis
quística, VIH/SIDA, anomalías cardiovasculares, prematuridad extrema).

Grupo 3 - Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es paliativo
desde el diagnóstico (por ejemplo, trastornos neuromusculares o neurodegenerativos,
trastornos metabólicos progresivos, anomalías cromosómicas, cáncer metastásico avanzado ya
al diagnóstico).

Grupo 4 - Situaciones irreversibles, no progresivas con grave discapacidad que conllevan una
extrema vulnerabilidad de padecer complicaciones de la salud (por ejemplo, parálisis cerebral
grave, trastornos genéticos, malformaciones congénitas, prematuridad, lesiones cerebrales o de
la médula espinal).

Association For Children’s Palliative Care (ACT)



Características de los pacientes que atendemos

5. INGRESO EN DOMICILIO



Nivel práctico  - ¿Qué hacemos?

1. DISPENSACIÓN DE MEDICACIÓN A PACIENTES INGRESADOS A DOMICLIO

2. VALIDACIÓN FARMACOTERAPÉUTICA

3. INFORMACIÓN A LOS PADRES/CUIDADORES

4. PROMOVER ESTRATEGIAS QUE INCREMENTEN LA SEGURIDAD DEL PACIENTE
EN EL DOMICILIO.



1.  Dispensación en  Hospitalización  Domiciliaria

� Pacientes incluidos en el programa de prescripción electrónica (n ≈ 55 pacientes)

- VALIDACIÓN

- DISPENSACIÓN



1.  Dispensación en  Hospitalización  Domiciliaria

� Preparación de la medicación: 

� Semanal

� Quincenal
� Mensual

� Estrecha coordinación con el equipo UCPP: fecha de dispensación

� Aspectos a tener en cuenta: 

� Caducidad  (especialmente FM)

� Cambios de presentación  (dosis, faltas…)  

� «Extras»

� Filtros para evitar errores en la dispensación: Doble chequeo

Según periodicidad de la 
programación de visitas



2.  Validación Farmacoterapéutica

� Sesiones con equipo interdisciplinar (X y V)

� Conciliación (Pacientes Comunidad de Madrid)

� Seguimiento Paciente: Registro clínico y farmacoterapéutico.



2.  Validación  Farmacoterapéutica

� Particularidades Tratamientos Farmacológicos:

� Politerapia (n=9) � DESPRESCRIPCIÓN

*Cese de un tratamiento de larga duración bajo la supervisión de un profesional médico (Le Coteur et al, 2011).

� Mayor posibilidad de INTERACCIONES

� Mayor posibilidad de EFECTOS SECUNDARIOS



2.  Validación  Farmacoterapéutica

� Dosis elevadas (cronicidad/refractariedad) 

� Adaptación a la Forma Farmacéutica más adecuada 

� Paciente: edad, situación clínica, ¿colegio?

� Situación socio-familiar.

� Necesidad ↑ % Fórmulas Magistrales



2.  Validación  Farmacoterapéutica

� Vías de administración

� ENTERAL: Sonda (Nasogástrica y Transpilórica) y Gastrostomía

• Ausencia de datos

• Datos contradictorios

� SUBCUTÁNEA (vía parenteral de elección)



2.  Validación  Farmacoterapéutica

ADMINISTRACIÓN ENTERAL DE FÁRMACOS: SNG / GT:

1. Ficha Técnica

2. Guías Específicas

3. Bases de datos 

4. Información del Laboratorio

5. Artículos

Nutr Hosp. 2006;21(Supl. 4):139-97



2.  Validación  Farmacoterapéutica

ADMINISTRACIÓN  SUBCUTÁNEA:  VÍA PARENTERAL DE ELECCIÓN

PROBLEMAS

- Ausencia de datos en Pediatría: dosis, velocidades de infusión.

- Ausencia de datos para muchos medicamentos: p.a / concentración / compatibilidad

- Recambio de las perfusiones _ ¿Datos de estabilidad ?
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2.  Validación  Farmacoterapéutica

FUENTES BIBLIOGRÁFICAS:
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2.  Validación  Farmacoterapéutica

FUENTES BIBLIOGRÁFICAS:
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2.  Validación  Farmacoterapéutica

FUENTES BIBLIOGRÁFICAS:



3.  Información a los Padres/Cuidadores

� PECULIARIDADES EN LA 
ADMINISTRACIÓN

� COMPATIBILIDAD CON LA 
ALIMENTACIÓN

� CONSERVACIÓN Y 
CADUCIDAD

� MANIPULACIÓN

INFORMES  FARMACOTERAPÉUTICOS  INDIVIDUALIZADOS:

Información VERBAL como ESCRITA sobre el manejo de los medicamentos



3.  Información a los Padres/Cuidadores

TRÍPTICOS SOBRE CADA VÍA DE ADMINISTRACIÓN (11)

- Oral

- Enteral

- Sublingual

- Bucal

- Inhalatoria

- Rectal

- Tópica

- Oftálmica

- Ótica

- Subcutánea

- Intranasal

Tríptico 
informativo vía 
bucal.pdf



4.  Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

1. CIRCUITO DE NOTIFICACIÓN DE ERRORES DE MEDICACIÓN Y REACCIONES ADVERSAS

¿Qué está pasando en los 
domicilios?

Identificar riesgos 

Análisis en Equipo
Consensuar Estrategias

Implantar Estrategias de 
Prevención de Riesgos



4.  Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

2. HOJA DE ADMINISTRACIÓN DE MEDICAMENTOS INFORMATIZADA EN DOMICILIO

� Adaptada a las necesidades de los padres/cuidadores. Entendible

� Aporta beneficios:

� Evitar transcripciones � riesgo de errores

� Mayor legibilidad y claridad para los padres/cuidadores

� Ahorro de tiempo para los médicos



4.  Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

2. HOJA DE ADMINISTRACIÓN DE MEDICAMENTOS INFORMATIZADA EN DOMICILIO



Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

Y MÁS FUTUROS PROYECTOS A FAVOR DE LA SEGURIDAD DEL PACIENTE…

� Mejorar la identificación de medicamentos orales y subcutánea en el domicilio.

� Estandarizar concentraciones habituales y máximas de medicamentos administrados en
perfusión Subcutánea.



Conclusiones

2. La comunicación con otros profesionales y con la familia es imprescindible, para

entender el mejor beneficio para el paciente, adaptándonos a su entorno y familia.

3. El farmacéutico tiene mucho que aportar en Cuidados Paliativos:

� Pacientes con grandes peculiaridades.

� Particularidades del Ingreso Domiciliario.

1. El farmacéutico debe trabajar como parte

de un equipo interdisciplinar.
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