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1. DATOS IDENTIFICATIVOS

1.1. DENOMINACIÓN DEL ÁREA ESPECÍFICA

MEDICINA PALIATIVA PEDIÁTRICA

1.2. HISTORIA DE LA ESPECIALIDAD PEDIÁTRICA

òơ�ƃȶȥɽǫƎơɭŔ�ɩʠơ�ȍȶɽ�ƃʠǫƎŔƎȶɽ�ɢŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�-á�ȟȶƎơɭȥȶɽ�ȥŔƃǫơɭȶȥ�Ǝơ�ȍŔ�ȟŔȥȶ�Ǝơ�-ǫƃơȍˊ�òŔʠȥƎơɭɽ�ǉʠȥ-
ƎŔƎȶɭŔ�Ǝơȍ�¡ȶʽǫȟǫơȥʋȶ�qȶɽɢǫƃơ�ǠŔƃǫŔࠆࠅࠈࠀ��ơȥ�ơȍ�qȶɽɢǫƃơ�òʋࡳ�-ǠɭǫɽʋȶɢǠơɭࢬɽ�Ǝơ��ȶȥƎɭơɽࡳ�Fɽʋơ�ȟȶʽǫȟǫơȥʋȶ�
se fue extendiendo por todo el Reino Unido hasta que en 1982 se abrió el Oxford Helen House, primer 
centro pediátrico enmarcado en el Movimiento Hospice.

En 1987 el Real Colegio de Médicos de Reino Unido reconoció la Medicina Paliativa como la especiali-
dad dedicada al “estudio y cuidado de los pacientes con enfermedades activas, progresivas y en fase 
ŔʽŔȥ˖ŔƎŔ�Ǝơ�ɢɭȶȥȷɽʋǫƃȶ�ȍǫȟǫʋŔƎȶ�ƃơȥʋɭŔƎȶɽ�ơȥ�ȍŔ�ƃŔȍǫƎŔƎ�Ǝơ�ʽǫƎŔࢪ�ɢơɭȶ�ȥȶ�ǉʠơ�ǠŔɽʋŔࠇࠈࠈࠀ��ƃʠŔȥƎȶ�ȍŔ�
¶¡ò�ɢʠŹȍǫƃȷ�ʠȥ�Ǝȶƃʠȟơȥʋȶ�ơȥ�ơȍ�ɩʠơ�ɽơ�Ǝơ˪ȥǭŔ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔȟơȥʋơ�ȍȶ�ɩʠơ�ɽȶȥ�ȍȶɽ�-á�ɢơƎǫŖʋɭǫƃȶɽ�-áá�
“los cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espíritu de cualquier niño con enfermedades 
ɩʠơ�ŔȟơȥŔ˖Ŕȥࡹˊࢳȶ�ȍǫȟǫʋŔȥ�ɽʠ�ʽǫƎŔ�ǫȥƃȍʠˊơȥƎȶ�ơȍ�Ŕɢȶˊȶ�Ŕ�ȍŔ�ǉŔȟǫȍǫŔࡳ�-ȶȟǫơȥ˖Ŕȥ�ƃʠŔȥƎȶ�ɽơ�ƎǫŔǌȥȶɽʋǫƃŔ�
la enfermedad y continúan independientemente de si el niño recibe o no tratamiento de la propia 
ơȥǉơɭȟơƎŔƎࡳࢪ��ȶɽ�-áá�ʋǫơȥơȥ�ƃȶȟȶ�ȶŹǿơʋǫʽȶɽ�ȟơǿȶɭŔɭ�ȍŔ�ƃŔȍǫƎŔƎ�Ǝơ�ʽǫƎŔ�Ǝơȍ�ȥǫȵȶ�ʽơȍŔɭ�ɢȶɭ�ɽʠ�ȟơǿȶɭ�
interés y proteger sus derechos. 

Fȥ�ơȍ�Ŕȵȶ߿߿߿ࠁ��ȍŔ��ƃŔƎơȟǫŔ��ȟơɭǫƃŔȥŔ�Ǝơ�áơƎǫŔʋɭǭŔ���á�ƃɭơŔ�ȍŔ�òơƃƃǫȷȥ�Ǝơ�-ʠǫƎŔƎȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�ɢơƎǫŖ-
ʋɭǫƃȶɽ�-ááࡳ�

Fȥ�ơȍࠅ߿߿ࠁ��ȍŔ�FʠɭȶɢơŔȥ��ɽɽȶƃǫŔʋǫȶȥ�ȶǉ�áŔȍȍǫŔʋǫʽơ�-Ŕɭơ�F�á-�ɢʠŹȍǫƃŔ�ơȍ�Ǝȶƃʠȟơȥʋȶ�IMPaCCT, standars 
for pediatric palliative care in Europe y a nivel nacional, en el 2014 el Ministerio de Sanidad, Servicios 
Sociales e Igualdad publica el documento CPP en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atención, en 
ƎȶȥƎơ�ɩʠơƎŔȥ�ơɽʋŔŹȍơƃǫƎŔɽ�ȍŔɽ�ɭơƃȶȟơȥƎŔƃǫȶȥơɽ�ɢŔɭŔ�ȍŔ�ƃɭơŔƃǫȷȥ�ˊ�ƎơɽŔɭɭȶȍȍȶ�Ǝơ�ơɩʠǫɢȶɽ�ơɽɢơƃǭ˪ƃȶɽ�
de CPP. 

En el año 2016, en el seno de la AEP, se crea la Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos 
�ࡳáơƎáŔȍ

1.3. SOCIEDAD CIENTÍFICA

SÍ ;   NO�

Cuidados Paliativos 
Pediátricos
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1.4. DENOMINACIÓN DE LA SOCIEDAD CIENTÍFICA 

Sociedad Española de Cuidados Paliativos Pediátricos.

1.5. ACRÓNIMO

PedPal

�%�á�ez¥��ĭFࡳࠅࡳࠀ

https://www.pedpal.es/site/

�|��áè¶%�7��á¶è�����ò¶-z�-z¸¥�Fòá�µ¶���7F�áF7z�þèࡳࠇࡳࠀ

SÍ ;   NO�

�Fòþ��7Fò�èè¶���7¶���¥zĪF��Fčè¶áF¶�F��òĵ���%čò�7F����FòáF-z��z7�7ࡵ�ࡳࠈࡳࠀ
PEDIÁTRICA?

SÍ ;   NO�

1.10. HISTORIA DE LA SOCIEDAD CIENTÍFICA 

�Ŕ�òȶƃǫơƎŔƎ�FɽɢŔȵȶȍŔ�Ǝơ�-ʠǫƎŔƎȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�áơƎǫŖʋɭǫƃȶɽ�áơƎáŔȍ�ơɽ�ʠȥŔ�ŔɽȶƃǫŔƃǫȷȥ�ƃɭơŔƎŔ�ơȥ�ơȍࠁ��Ǝơ�
ȟŔɭ˖ȶ�Ǝơࠅࠀ߿ࠁ��ˊ�ǉȶɭȟŔƎŔ�ɢȶɭࠃࠆࠀࢳ�ɽȶƃǫȶɽ�ơȥ�ɽʠ�ȟŔˊȶɭǭŔ�ɢơƎǫŔʋɭŔɽ�ƎơƎǫƃŔƎȶɽ�Ŕ�ȍȶɽ�-ʠǫƎŔƎȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽࡳ�
Actualmente la Junta Directiva está formada por:

• �áɭơɽǫƎơȥʋơ�òơɭǌǫ�¥ŔʽŔɭɭȶ�ĪǫȍŔɭɭʠŹǭ�ɢơƎǫŔʋɭŔࡳ

• �ĪǫƃơɢɭơɽǫƎơȥʋŔ�¡ŔɭǭŔ��ȶɽƢ�áơȍŖơ˖�-Ŕȥʋơɭȶ�ơȥ�ǉʠȥƃǫȶȥơɽ�ɢơƎǫŔʋɭŔࡳ

• �þơɽȶɭơɭȶ��ȍʽŔɭȶ�¥ŔʽŔɭɭȶ�¡ǫȥǌȶɭŔȥƃơ�ɢơƎǫŔʋɭŔࡳ

• �òơƃɭơʋŔɭǫŔ��ʠƃǭŔ�¶ɭʋǫ˖�òŔȥ�èȶȟŖȥ�ɢơƎǫŔʋɭŔࡳ

• �ĪȶƃŔȍơɽ� �ơɽʡɽ�òŖȥƃǠơ˖�FʋˉŔȥǫ˖� �ĭǠˊʋơ࢛�bŖʋǫȟŔ�áŔɭɭŔ�áȍŔȥʋŔǌơȥơʋɢơƎǫŔʋɭŔ �ŔɭȶȍŔ�7ơȍ-�ɢơƎǫŔʋɭŔ
èǫȥƃȷȥ�bơɭȥŖȥƎơ˖�ɢɽǫƃȷȍȶǌŔ�FɽʋǠơɭ�bơɭȥŖȥƎơ˖�¡ȶɭơȍȍ�ơȥǉơɭȟơɭŔ�èǫƃŔɭƎȶ�¡Ŕɭʋǫȥȶ��ȍŹŔ�ɢơƎǫŔ-
ʋɭŔ�èȶɽŔɭǫȶ�ĪơȍŖ˖ɩʠơ˖�eȶȥ˖Ŗȍơ˖�ơȥǉơɭȟơɭŔ�ˊ�¡ŔɭǭŔ��ȶɽƢ�áơȍŖơ˖�-Ŕȥʋơɭȶ�ɢơƎǫŔʋɭŔࡳ�

7ơɽƎơ�ɽʠ�ƃɭơŔƃǫȷȥ�ɽơ�ǠŔȥ�ƃơȍơŹɭŔƎȶࠄ��ƃȶȥǌɭơɽȶɽ�ƃǫơȥʋǭ˪ƃȶɽࢳƎơ�ŖȟŹǫʋȶ�ȥŔƃǫȶȥŔȍࢳȶɭǌŔȥǫ˖ŔƎȶɽ�ɢȶɭ�áF7á���
ƎȶȥƎơ�ɽơ�ǠŔȥ�ʋɭŔʋŔƎȶ�ȍȶɽ�ɢɭǫȥƃǫɢŔȍơɽ�ʋơȟŔɽ�ɭơȍŔƃǫȶȥŔƎȶɽ�ƃȶȥ�ơȍ�ɢŔƃǫơȥʋơ�ɢŔȍǫŔʋǫʽȶ�ɢơƎǫŖʋɭǫƃȶࢳࡳ

�ƎơȟŖɽ�áF7á���ǠŔ�ƃȶȥɽʋǫʋʠǫƎȶ�ƎơʋơɭȟǫȥŔƎȶɽ�ǌɭʠɢȶɽ�Ǝơ�ʋɭŔŹŔǿȶ�ơɽɢơƃǭ˪ƃȶ�eƎþ�ƃȶȥ�ȶŹǿơʋȶ�Ǝơ�ƃʠȟ-
ɢȍǫɭ�ȍȶɽ�ȶŹǿơʋǫʽȶɽ�Ǝơ�ǫȟɢʠȍɽŔɭ�ȍŔ�ɭơŔȍǫ˖Ŕƃǫȷȥ�Ǝơ�ʋɭŔŹŔǿȶɽ�ƃǫơȥʋǭ˪ƃȶɽ�ȥŔƃǫȶȥŔȍơɽ�́ �ǉȶȟơȥʋŔɭ�ȍŔ�ơȍŔŹȶɭŔƃǫȷȥ�
de protocolos y guías de actuación consensuadas a nivel nacional. En la actualidad están reconocidos 
los siguientes grupos de trabajo dentro de la PEDPAL:

• �eƎþ�-ǫơȥʋǭ˪ƃȶࡳ

•  GdT Formación.

•  GdT de Tecnologías de Información y Comunicación.
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•  GdT de Familias.

•  GdT de Epidemiología.

•  GdT Psicosocial.

Los GdT mantienen reuniones anuales en el seno del Congreso Nacional de la PEDPAL y sus actividades 
son divulgadas a través de la página web de la sociedad.

2. ANÁLISIS DE LA ESPECIALIDAD

2.1. JUSTIFICACIÓN DE LA EXISTENCIA DE LA ESPECIALIDAD 

��ƃȶȥʋǫȥʠŔƃǫȷȥ�ɽơ�ɭơƃȶǌơȥ�ȍȶɽ�Ŕɽɢơƃʋȶɽ�ɩʠơ�ǿʠɽʋǫ˪ƃŔȥ�ȍŔ�ȥơƃơɽǫƎŔƎ�Ǝơ�ȍŔ�ơˉǫɽʋơȥƃǫŔ�ˊ�ơȍ�ɭơƃȶȥȶƃǫȟǫơȥʋȶ�
Ǝơ�ȍŔ�ơɽɢơƃǫŔȍǫƎŔƎ�-ʠǫƎŔƎȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�áơƎǫŖʋɭǫƃȶɽࡳ

CATEGORÍAS DE CLASIFICACIÓN DE LAS NECESIDADES

Necesidades profesionales ࢳ

Nuevas modalidades asistenciales ࢳ

Criterios de calidad asistencial y de seguridad para el paciente ࢳ

Desarrollos tecnológicos ࢳ

Necesidades organizativas administraciones sanitarias ࢳ

-ŔȟŹǫȶɽ�ƎơȟȶǌɭŖ˪ƃȶɽࡹơɢǫƎơȟǫȶȍȷǌǫƃȶɽ ࢳ

�ʽŔȥƃơɽ�ƃǫơȥʋǭ˪ƃȶɽ ࢳ
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ENUMERACIÓN DE NECESIDADES EN LAS QUE SE BASA  
LA JUSTIFICACIÓN DE LA EXISTENCIA DE SU ESPECIALIDAD

Reconocimiento curricular acreditado en el territorio español de 
una ruta formativa con alto nivel de especialización que contribuya 
a reforzar la capacidad del profesional en la resolución de los 
ɢɭȶŹȍơȟŔɽ�Ǝơ�ȍŔ�ɢɭŖƃʋǫƃŔ�ơȥ�ơȍ�ŖɭơŔ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔ�Ǝơ�-ʠǫƎŔƎȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�
Pediátricos.

X

Normalizar y sistematizar la formación en Medicina Paliativa Pediátrica 
en todo el territorio nacional participando del Principio de Cohesión 
del SNS.

X X X X X

-ɭơŔƃǫȷȥ�Ǝơ�ʠȥ�ɢơɭ˪ȍ�ɢɭȶǉơɽǫȶȥŔȍ�ŔƃɭơƎǫʋŔƎȶ�ɩʠơ�ɢơɭȟǫʋŔ�ȍŔ�Ǝơ˪ȥǫƃǫȷȥ�
de puestos de trabajo en Atención Especializada acorde con las 
necesidades de atención en el área de Medicina Paliativa Pediátrica.

X X X X X X X

Generar profesionales con formación acreditada y aumento de la 
competencia técnica en el área de Medicina Paliativa Pediátrica que 
ǌơȥơɭơȥ�˪ŔŹǫȍǫƎŔƎ�ơȥ�ȍǭȥơŔɽ�Ǝơ�ǫȥʽơɽʋǫǌŔƃǫȷȥ�ˊ�ơȥɽŔˊȶɽ�ƃȍǭȥǫƃȶɽࡳ

X X X X X

-ŔɢŔƃǫʋŔƃǫȷȥ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔ�ˊ�ŔʠʋȶȥȶȟǭŔ�ơȥ�ɽʠ�ơǿơƃʠƃǫȷȥ�Ǝơ�ʋƢƃȥǫƃŔɽ�
diagnósticas y terapéuticas en el campo de la Medicina Paliativa 
Pediátrica.

X X X X X

El aumento de la cronicidad de la patología en el área de Medicina 
Paliativa Pediátrica requiere el aseguramiento de la formación de los 
profesionales como garantía de la calidad clínica y asistencial que se 
presta, aportando una mejora en la calidad de vida en la transición a 
la edad adulta.

X X X X X

�Ŕ�ǉȶɭȟŔƃǫȷȥ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔ�ơȥ�ơɽʋŔ�ŖɭơŔ�ƃȶȟɢơʋơȥƃǫŔȍ�ǫȟɢŔƃʋŔ�ơȥ�ȍŔ�
ơ˪ƃǫơȥƃǫŔ�Ǝơ�ȍȶɽ�ɢɭȶƃơɽȶɽ�ˊ�ȍŔ�ȟơǿȶɭŔ�Ǝơȍ�ɭŔʋǫȶ�ƃȶɽʋơࡹ�Źơȥơ˪ƃǫȶࡳ X X X X

Podrá preverse su aportación como mérito profesional para el acceso 
a determinados puestos de trabajo. X X X X

�ɽơǌʠɭŔɭ�ȍŔ�ŔɽǫɽʋơȥƃǫŔ�ƃʠŔȍǫ˪ƃŔƎŔ�Ŕȍ�ɢŔƃǫơȥʋơ�ɢȶɭ�ɢŔɭʋơ�Ǝơȍ�ɢɭȶǉơɽǫȶȥŔȍ�
ŔƎơƃʠŔƎȶ�ƃȶȥ�ŔƃɭơƎǫʋŔƃǫȷȥ�ȶ˪ƃǫŔȍࡳ

X X X X X

�Ŕ�ǉȶɭȟŔƃǫȷȥ�ơȥ�ȍŔ�áơƎǫŔʋɭǭŔ�ˊ�ɽʠɽ�ŖɭơŔɽ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔɽ�ȥȶ�ƃȶȥʋơȟɢȍŔ�ơȍ�
enfoque paliativo ni prepara a los profesionales para prestar atención 
de calidad los pacientes que van a morir.

X X X X X X X

2.2. ELEMENTOS DIFERENCIALES

Se enumeran en la siguiente tabla Excel la relación de lo que se consideran elementos diferenciales 
entre el área funcional de capacitación profesional de un Especialista en Pediatría y sus Áreas espe-
ƃǭ˪ƃŔɽ�ǉɭơȥʋơ�Ŕȍ�ŖɭơŔ�ǉʠȥƃǫȶȥŔȍ�Ǝơȍ��ɭơŔ�Fɽɢơƃǭ˪ƃŔ�ƃȶɭɭơɽɢȶȥƎǫơȥʋơ�-ʠǫƎŔƎȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�áơƎǫŖʋɭǫƃȶɽࡳ
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èF��zŁ�-z¸¥�7F�þG-¥z-�ò�ĵ�FĴá�¶è�-z¶¥Fò
INVASIVAS NO INVASIVAS ESCALAS

Canalización de vías centrales y 
periféricas

Ecografía abdominal Escalas de sedación

Colocación de dispositivos 
subcutáneos

Ecografía torácica Escalas de analgesia

Manejo de bombas de infusión Electrocardiograma Escalas de abstinencia

Cambio de traqueostomía Fisioterapia respiratoria Escala de coma de Glasgow

Manejo de aspirador de secreciones Ecografía musculoesquelética Escala de Menten

Paracentesis Ecografía transcraneal Muerte encefálica

Toracocentesis Monitorización domiciliaria Escalas de delirio

Artrocentesis Videollamada Escalas de valoración funcional 
�Ŕɭȥȶǉɽȇ �ááò́ࡳ

Ventilación con bolsa y máscara Capnografía Escalas de valoración de síntomas 
�FƎȟȶȥʋȶȥ�Fò�ò

Ventilación mecánica no invasiva Escalas valoración pronostico 
supervivencia: PPI y PaP score

Ventilación mecánica invasiva Escalas de complejidad

Manejo de respiradores

Manejo de máquinas asistentes para 
la tos

Resucitación hídrica 

Sondaje nasogástrico

Sondaje traspilórico

Manejo de gastrostomías

Manejo de yeyunostomías

Manejo de colostomías

Manejo de bombas de alimentación

Sondaje vesical

Manejo de vesicostomías

Punción lumbar

Cura de úlceras y heridas

Bloqueos regionales con control 
ơƃȶǌɭŖ˪ƃȶ

Gasometria capilar

Punción suprapubica

z¥þFèáèFþ�-z¸¥�7F�þG-¥z-�ò�ĵ�FĴá�¶è�-z¶¥Fò
PRUEBAS FUNCIONALES LABORATORIO RADIOLOGÍA

Pulsioximetria Hemograma Radiografías

Capnografía Bioquímica de sangre Ecografías

Electrocardiograma Reactantes de fase aguda TC de cráneo

Ecografía abdominal Citoquímica orina TC de tórax

Ecografía torácica Líquido cefalorraquídeo RM de cráneo
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Presión intracraneal Líquido pleural Densitometría

Electroencefalograma Líquido ascítico TC de abdomen

Grá˪ƃŔɽ�Ǝơ�ʽơȥʋǫȍŔƃǫȷȥ�ǫȥʽŔɽǫʽŔ�ˊ�ȥȶ�
invasiva

Cultivos y antibiogramas PET-TAC

Escalas de sedación gasometría Gammagrafía

Escalas de analgesia

Escalas de abstinencia

Escala de coma de Glasgow

Ecografía musculoesquelética

MANEJO DE TRATAMIENTOS DE ALTA COMPLEJIDAD
FARMACOLÓGICOS DISPOSITIVOS DIETÉTICOS 

ࢊF7z-�¡F¥þ¶ò¡ࢉ
TRATAMIENTOS NO 
FARMACOLÓGICOS

Antibióticos Oxigenoterapia Nutrición enteral Rehabilitación

Antivirales ¶ˉǫǌơȥȶʋơɭŔɢǫŔ�Ǝơ�Ŕȍʋȶ�˫ʠǿȶ Dietas monoméricas Fisioterapia

Antifúngicos Ventilación no invasiva Oligoméricas Psicología

Antihipertensivos Ventilación invasiva Poliméricas Mindfulness

Antiarrítmicos Diálisis peritoneal bȷɭȟʠȍŔ�ɢŔɭŔ�ǫȥɽʠ˪ƃǫơȥƃǫŔ�
renal

Musicoterapia

Antiagregantes Vía central bȷɭȟʠȍŔ�ɢŔɭŔ�ǫȥɽʠ˪ƃǫơȥƃǫŔ�
hepática

Terapia ocupacional

Anticoagulantes Vía subcutánea Fórmula MCT

Fibrinolíticos y 
Ŕȥʋǫ˪Źɭǫȥȶȍǭʋǫƃȶɽ

Drenaje pleural Proteínas

Hemoderivados MCT

Diuréticos Suplementos H de C

Insulinoterapia Nutrición parenteral

Antiepilépticos Sueroterapia

Analgesia opioide

Analgesia no opioide

Analgesia coadyuvante

%ȍȶɩʠơȶɽ�ɢȶɭ�ǫȥ˪ȍʋɭŔƃǫȷȥ�Ǝơ�
anestésicos locales

Bloqueos de nervios 
periféricos

Bloqueos centrales

Óxido nítrico

Sedación inhalatoria

Hipnóticos

Relajantes musculares

Antiácidos

Quimioterapia

Fármacos emergencia 
metabólica

bŖɭȟŔƃȶɽ�ơȥ�ǫȥɽʠ˪ƃǫơȥƃǫŔ�
renal
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bŖɭȟŔƃȶɽ�ơȥ�ǫȥɽʠ˪ƃǫơȥƃǫŔ�
hepática

Toxina botulínica

inotrópicos

Sueroterapia

MANEJO DE ENFERMEDADES CRÓNICAS
Enfermedades derivadas de la prematuridad y sus complicaciones

Enfermedades neurológicas graves

Daño cerebral adquirido no recuperable

Enfermedades neuromusculares

Enfermedades metabólicas graves

Enfermedades neumológicas graves

Enfermedades oncohematológicas

Paciente inmunodeprimido

òǭȥƎɭȶȟơɽ�Ǝơ�ǫȥȟʠȥȶƎơ˪ƃǫơȥƃǫŔɽ�ǌɭŔʽơɽ

Enfermedades gastrointestinales graves

Paciente postrasplantado

Enfermedades cardiológicas graves

Enfermedades nefrourológicas graves

Enfermedades endocrinológicas graves

Enfermedades infecciosas graves

Enfermedades del sistema óseo y locomotor graves

Enfermedades dermatológicas graves

Enfermedades psiquiátricas graves

OTRAS DIFERENCIAS
Trabajar en un equipo interdisciplinar

Capacidad de liderazgo dentro del equipo

zƎơȥʋǫ˪ƃŔɭ�Ŕ�ȍȶɽ�ɢŔƃǫơȥʋơɽ�ƃȶȥ�ʠȥŔ�ơȥǉơɭȟơƎŔƎ�ȍǫȟǫʋŔȥʋơ�ȶ�ŔȟơȥŔ˖Ŕȥʋơ�ɢŔɭŔ�ȍŔ�ʽǫƎŔ�ˊ�ɩʠơ�ɽȶȥ�ɽʠŹɽǫƎǫŔɭǫȶɽ�Ǝơ�ɭơƃǫŹǫɭ�-áá

Poner en el centro de la atención al paciente y a su familia

Dar un enfoque integral a la atención de los pacientes y sus familias

Reconocer las necesidades clínicas del paciente y su familia

zƎơȥʋǫ˪ƃŔɭ�ȍȶɽ�ǉŔƃʋȶɭơɽ�ɩʠơ�ȟŔɭƃŔȥ�ơȍ�ɢʠȥʋȶ�Ǝơ�ǫȥ˫ơˉǫȷȥ�ȶ�ơȍ�ƃŔȟŹǫȶ�Ǝơ�ʋɭŔˊơƃʋȶɭǫŔ�ơȥ�ȍŔ�ʽǫƎŔ�Ǝơȍ�ɢŔƃǫơȥʋơ

7ơȟȶɽʋɭŔɭ�ʠȥŔ�ƃȶȟɢɭơȥɽǫȷȥ�ƃȍŔɭŔ�Ǝơ�ȍŔ�˪ɽǫȶȍȶǌǭŔ�˪ɽǫȶɢŔʋȶȍȶǌǭŔ�ˊ�ȥơʠɭȶǉŔɭȟŔƃȶȍȶǌǭŔ�Ǝơȍ�Ǝȶȍȶɭ

Control de síntomas. Manejar síntomas intratables

Manejar las necesidades cambiantes de la alimentación e hidratación en el contexto de los CPP

Formular un enfoque racional en la prescripción, en cuanto a la polifarmacia y a las interacciones farmacológicas

Entender la farmacodinamia y farmacocinética de los opioides

Conocer las relaciones de conversión de los opioides

Evaluar y manejar los efectos secundarios a los tratamientos

Conocer y realizar la sedación paliativa

Facilitar la rehabilitación
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Reconocer las necesidades psicológicas del paciente y su familia

Reconocer las necesidades sociales del paciente y su familia

Reconocer las necesidades espirituales del paciente y su familia

Asesoramiento a otros profesionales sanitarios

FȥʋơȥƎơɭ�ˊ�ɭơƃȶȥȶƃơɭ�ơȍ�ɢɭȶƃơɽȶ�˪ȥŔȍ�Ǝơ�ʽǫƎŔ

Manejar situaciones de incertidumbre en cuanto al pronóstico y a la probabilidad de muerte

bŔƃǫȍǫʋŔɭ�ơȍ�ŔȍʋŔ�Ǝơȍ�ǠȶɽɢǫʋŔȍ�Ŕȍ�ɢŔƃǫơȥʋơ�ơȥ�ơȍ�ɢɭȶƃơɽȶ�˪ȥŔȍ�Ǝơ�ʽǫƎŔ�Ŕ�ȶʋɭȶɽ�ơȥʋȶɭȥȶɽ�ƃȶȟȶ�ơȍ�Ǝȶȟǫƃǫȍǫȶ

Habilidad en la toma de decisiones. Toma de decisiones difíciles

Realización de planes anticipados de decisiones

Habilidades de comunicación. Comunicación de malas noticias

Realizar la adecuación de las medidas terapéuticas

Tener en cuenta la opinión de los pacientes

Comprender las necesidades de las familias

Diseñar un proceso para resolver los desacuerdos que puedan surgir en relación con el mejor interés del paciente

òơɭ�ƃŔɢŔ˖�Ǝơ�ƃȶȥ˪ɭȟŔɭ�ˊ�ƃơɭʋǫ˪ƃŔɭ�ȍŔ�ȟʠơɭʋơ�Ǝơ�ʠȥ�ɢŔƃǫơȥʋơ

Manejo en la donación de órganos y tejidos

Atención al duelo

¡ŔȥơǿŔɭ�ȍȶɽ�ƃȶȥ˫ǫƃʋȶɽ�Ƣʋǫƃȶɽ�ˊ�ǿʠɭǭƎǫƃȶɽ�ơȥ�ȍȶɽ�-áá

Demostrar habilidades para gestionar problemas éticos

Apoyar la transición a los servicios de adultos

Reconocer el impacto de trabajar bajo situaciones estresantes

Buscar mecanismos de apoyo tanto personales como organizacionales para desarrollar resiliencia y reducir el riesgo 
de burn out y fatiga por compasión

Ser responsable de la educación sanitaria a pacientes y familiares

Ser responsable de formación a otros profesionales 

Contribuir a las actividades de investigación

Contribuir al conocimiento social de los cuidados paliativos pediátricos

Aprender a trabajar el entorno domiciliario

Incorporación de la telemedicina y las nuevas tecnologías en el cuidado del paciente

Proporcionar atención 24 horas en entorno domiciliario

3. PROPUESTA DE FORMACIÓN DE ESPECIALISTAS

3.1. ESPECIALIDADES MÉDICAS DESDE LAS QUE SE ACCEDE A LA ESPECIALIDAD PEDIÁTRICA 
ESPECÍFICA

áơƎǫŔʋɭǭŔ�ˊ�ɽʠɽ��ɭơŔɽ�Fɽɢơƃǭ˪ƃŔɽࡳ�

�ࡹF¥þè¶ò�F¥�Fòá�µ��æčF�-č¡á�F¥��¶ò�èFæčzòzþ¶ò�¥F-Fò�èz¶ò�á�è��F¥þèF¥�è-�ࡳࠁࡳࠂ
FORMAR A LOS ESPECIALISTAS EN LOS ELEMENTOS DIFERENCIALES 

Ver punto 2.2 de este documento.
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Desde el punto de vista de la atención en Cuidados Paliativos Pediátricos, se establecen dos tipos de 
centros:

•  Centros de nivel III: centros con plena capacitación docente. Hablamos de centros de nivel III aque-
llos que cumplan los siguientes requisitos:

–� ��ʋơȥƃǫȷȥ�Ǝơ�ʋȶƎȶ�ơȍ�ơɽɢơƃʋɭȶ�Ǝơ�ơƎŔƎ�ɢơƎǫŖʋɭǫƃȶ�Ǝơ�ȍȶɽ߿��Ŕ�ȍȶɽࠇࠀ��Ŕȵȶɽࡳ

–  Atención integral paliativa que incluye el trabajo multidisciplinar de pediatras, enfermeras, 
psicólogos y trabajadores sociales.

–  Atención de pacientes con cualquier tipo de patología que sea tributaria de recibir atención 
paliativa.

–  Atención de pacientes, como mínimo de lunes a viernes. Para atender a las necesidades de 
los pacientes tributarios de cuidados paliativos es necesario ofrecer una atención continuada 
durante todos los días del año, incluyendo sábados, domingos y festivos, sin embargo, son 
pocos los recursos que disponen de este horario de atención en España.

–  Realización de sesiones docentes regulares.

–  Centros con compromiso docente y proyectos de investigación.

•  Centros de nivel II: con capacitación docente parcial. Unidades en las que, para completar la forma-
ción, serían imprescindibles rotaciones complementarias por unidades de nivel III. 

En octubre de 2020 los recursos que ofrecen Cuidados Paliativos Pediátricos en España, según los datos 
recogidos por el GdT de epidemiología de PedPal son:

I. Unidades de tercer nivel:

•  En Andalucía:

–  Hospital Universitario Virgen del Rocío. Sevilla.

–  Hospital Regional Universitario de Málaga. Málaga

•  En Aragón:

–  Hospital Universitario Materno Infantil Miguel Servet. Zaragoza

•  En Cataluña:

–� �qȶɽɢǫʋŔȍ�čȥǫʽơɭɽǫʋŔɭǫȶ�ĪŔȍȍ�ƎࢬqơŹɭȷȥࡳ�%ŔɭƃơȍȶȥŔ

–  Hospital Universitario Sant Joan de Déu. Barcelona

–  Hospital Parc Taulí. Sabadell

•  En la Comunidad de Madrid:

–  Hospital Universitario Infantil Niño Jesús. Madrid

•  En la Comunidad Valenciana:

–  Hospital General Universitario de Alicante. Alicante

–  Hospital Universitario y Politécnico La Fe. Valencia.

•  En la Comunidad Autónoma de las Islas Baleares:

–  Hospital Universitario Son Espases. Palma de Mallorca

•  En Murcia: 

–  Hospital Clínico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia
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II. Unidades de segundo nivel:

•  En Andalucía:

–  Hospital Universitario Torrecárdenas. Almería

–  Hospital Universitario Puerta del Mar. Cádiz

–  Hospital Universitario Reina Sofía. Córdoba

–  Hospital Materno Infantil Virgen de las Nieves. Granada

–  Hospital Universitario Juan Ramón Jiménez. Huelva

•  En Asturias:

–  Hospital Universitario Central de Asturias.

•  En Castilla-La Mancha:

–  Hospital Universitario Virgen de la Salud. Toledo

•  En Castilla y León:

–  Hospital Universitario de Burgos. Burgos

–  Complejo Asistencial Universitario de Salamanca. Salamanca

–  Hospital General de Segovia. Segovia

–  Hospital Universitario Río Hortega. Valladolid

•  En Cataluña:

–� �qȶɽɢǫʋŔȍࢳƎơ�ȍŔ�òŔȥʋŔ�-ɭơʠ�ǫࢳòŔȥʋ�áŔʠࡳ�%ŔɭƃơȍȶȥŔ

–  Hospital Universitario Dr. Josep Trueta. Gerona

–  Hospital Universitario Joan XXIII. Tarragona

–  Hospital Arnau de Vilanova. Lleida

•  En la Comunidad de Madrid:

–  Fundación Vianorte-Laguna. Madrid.

•  En la Comunidad Valenciana:

–  Hospital General Universitario de Elche. Alicante

•  En la Comunidad Autónoma de Canarias:

–  Hospital Universitario Nuestra Señora de la Candelaria. Tenerife

–  Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno-Infantil de Gran Canaria. Las Palmas de 
Gran Canarias

•  En el País Vasco:

–  Hospital Universitario Cruces. Bilbao.

•  En Extremadura:

–  Hospital Materno Infantil de Badajoz. Badajoz
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�á��¥�7F�b¶è¡�-z¸¥�Fòá�µ¶��7F����FòáF-z��z7�7ࡳࠂࡳࠂ

3.3.1. PROGRAMA FORMATIVO ESPECÍFICO

Las competencias que hay que desarrollar en Medicina paliativa pediátrica y su evaluación se adjuntan 
ơȥ�ʠȥ�Ǝȶƃʠȟơȥʋȶ�ŔɢŔɭʋơ��ȥơˉȶࠀ�). 

�ȶɽ�ƃȶȥʋơȥǫƎȶɽ�Ǝơ�ȍŔ�ǉȶɭȟŔƃǫȷȥ�ɽȶȥ�ȍȶɽ�ɭơƃȶǌǫƎȶɽ�ɢȶɭ�ơȍ�ɢȍŔȥ�Ǝơ�ơɽʋʠƎǫȶɽ�ơʠɭȶɢơȶ�òˊȍȍŔŹʠɽ�Ǝơ�-ʠǫƎŔ-
Ǝȶɽ�áŔȍǫŔʋǫʽȶɽ�áơƎǫŖʋɭǫƃȶɽ��ȥơˉȶࠁ�).

3.3.2. ITINERARIO FORMATIVO Y ROTACIONES

En base al reconocimiento actual de la especialidad por el Ministerio de Sanidad se considera un 
ʋǫơȟɢȶ�Ǝơ�ơɽɢơƃǫŔȍǫ˖Ŕƃǫȷȥ�ȟǭȥǫȟȶ�Ǝơࠃ��Ŕȵȶɽ�Ŕʠȥɩʠơ�ɽơɭǭŔ�ɭơƃȶȟơȥƎŔŹȍơࠄ��Ŕȵȶɽ�ƎǫɽʋɭǫŹʠǫƎȶ�Ǝơ�ȍŔ�
siguiente forma:

• �čȥ�ɢơɭǫȶƎȶ�ʋɭȶȥƃŔȍ�ƃȶȟʡȥ�Ǝơࠂ��Ŕȵȶɽ�ơȥ�áơƎǫŔʋɭǭŔ�ˊ�ɽʠɽ��ɭơŔɽ�Fɽɢơƃǭ˪ƃŔɽ�ɭơɽǫƎơȥƃǫŔ�ơȥ�ǠȶɽɢǫʋŔȍ�Ǝơ�
nivel II/III que ofrezca atención a pacientes de todas las edades pediátricas.

•  Un periodo de 1 año de formación en Cuidados Paliativos Pediátricos: durante este periodo si el 
centro del residente no cumple todos los criterios señalados para ser considerado un centro de Nivel 
III la formación de este debe realizarse en forma de módulos en distintos centros, completando al 
menos una rotación ininterrumpida de una duración total de 4 meses por una unidad de Nivel III. 

3.3.3. EVALUACIÓN DE COMPETENCIAS

Será una evaluación teórico-practica, con la realización de un dosier escrito donde se documentará y 
ɽơ�ɢȶȥƎɭŖ�Ǝơ�ȟŔȥǫ˪ơɽʋȶ�ȍŔ�ŔƎɩʠǫɽǫƃǫȷȥ�Ǝơ�ȍŔɽ�ƃȶȟɢơʋơȥƃǫŔɽ�ɭơɩʠơɭǫƎŔɽ�ɽơǌʡȥ�ȍȶɽ�ȶŹǿơʋǫʽȶɽ�Ǝơɽƃɭǫʋȶɽ�ˊ�
los conocimientos técnicos auditados. La memoria será evaluada por el tutor.

-ŔŹơ�ȍŔ�ɢȶɽǫŹǫȍǫƎŔƎ�Ǝơ�ɭơŔȍǫ˖Ŕƃǫȷȥ�Ǝơ�ʠȥ�ơˉŔȟơȥ�ʋơȷɭǫƃȶ�Ŕȍ�˪ȥŔȍǫ˖Ŕɭ�ơȍ�ɢơɭǫȶƎȶ�Ǝơ�ɭȶʋŔƃǫȷȥࡳ�

Además, el residente debe realizar actividades relacionadas con la investigación:

• �áŔɭʋǫƃǫɢŔƃǫȷȥ�Ǝơ�ŔƃʋǫʽǫƎŔƎơɽ�ƃǫơȥʋǭ˪ƃŔɽ�ƃȶȥǌɭơɽȶɽ�ɽȶƃǫơƎŔƎơɽ�ƃǫơȥʋǭ˪ƃŔɽ�ơʋƃࡳ

• �áʠŹȍǫƃŔƃǫȷȥ�ɽǫȥ�ǫȟɢȶɭʋŔɭ�ȶɭƎơȥ�Ǝơ�ŔʠʋȶɭǭŔ�Ǝơ�Ŕȍ�ȟơȥȶɽ�ʠȥ�Ŕɭʋǭƃʠȍȶ�ɽȶŹɭơ�Ŕʋơȥƃǫȷȥ�ɢŔȍǫŔʋǫʽŔ�ɢơƎǫŖʋɭǫƃŔࡳ

3.3.4. DURACIÓN DE LA FORMACIÓN

De forma ideal, el médico pediatra podrá capacitarse para ejercer la Medicina Paliativa Pediátrica tras 
una formación mínima de 1 año mediante su participación en una unidad de cuidados paliativos de 
ȥǫʽơȍ�zzz�ȶ�Źǫơȥ�ǠŔŹơɭ�ƃʠɭɽŔƎȶ�Ŕȍ�ȟơȥȶɽ߿߿߿ࠀ��ǠȶɭŔɽ�Ǝơ�ǉȶɭȟŔƃǫȷȥ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔ�ơȥ�ơɽʋơ�ƃŔȟɢȶࡳ

3.3.5. PROPUESTA DE REQUISITOS DE ACREDITACIÓN DE TUTORES

Nuestra propuesta es la siguiente:

•  Estar en situación de servicio activo en el centro o la unidad docente acreditada de que se trate.

• �-ȶȥʋŔɭ�ƃȶȥ�ʠȥŔ�ơˉɢơɭǫơȥƃǫŔ�ȟǭȥǫȟŔ�Ǝơࠂ��Ŕȵȶɽ�ƎơɽơȟɢơȵŔȥƎȶ�ʠȥŔ�ŔƃʋǫʽǫƎŔƎ�ŔɽǫɽʋơȥƃǫŔȍ�ơɽɢơƃǭ˪ƃŔ�
de su especialidad en el mismo centro o unidad docente acreditada.
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•  Experiencia docente. Acreditación como docente en formación continuada en los dos últimos años.

• �qŔŹơɭ�ɢŔɭʋǫƃǫɢŔƎȶ�ơȥ�ʠȥ�ɢɭȶˊơƃʋȶ�Ǝơ�ǫȥʽơɽʋǫǌŔƃǫȷȥ�ȶ�ƃȶȟʠȥǫƃŔƃǫȷȥ�ƃǫơȥʋǭ˪ƃŔ�ɭơȍŔƃǫȶȥŔƎȶ�ƃȶȥ�ȍŔ�
especialidad de cuidados paliativos pediátricos en los últimos 5 años. 

4. DESCRIPCIÓN DE LA ASISTENCIA SANITARIA 

4.1. NOMBRE DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR COMUNIDADES 
AUTÓNOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES DESCRITAS 
ࢪF�F¡F¥þ¶ò�7zbFèF¥-z��Fòࢩ�¶¡¶-

�Ď¡Fè¶�7F�áè¶bFòz¶¥��Fò�7Fò�eèFe�7¶ò�á¶è�-F¥þè¶�ĵ�á¶è�-¶¡č¥z7�7¥�ࡳࠁࡳࠃ
AUTÓNOMA QUE ESTÁN DESARROLLANDO DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES 
7Fò-èzþ�ò�-¶¡¶ࢩ�F�F¡F¥þ¶ò�7zbFèF¥-z��Fòࢪ

4.3. CURVA DE EXPERIENCIA DE LOS CENTROS SANITARIOS, DESAGREGADOS POR 
COMUNIDADES AUTÓNOMAS, QUE DESARROLLAN DE FORMA COMPLETA LAS ACTIVIDADES 
7Fò-èzþ�ò�-¶¡¶ࢩ�F�F¡F¥þ¶ò�7zbFèF¥-z��Fòࢪ�

4.4. ESTIMACIÓN DE LOS PEDIATRAS ESPECIALIZADOS NECESARIOS ACTUALMENTE

La información de los cuatro puntos anteriores se resume en las siguientes tabla, que recoge los recur-
sos nacionales y la estimación de necesidades actuales.
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Premisas:

•  En cada hospital de tercer nivel debería haber un pediatra especializado.

• �Fȥ�ƃȶȟʠȥǫƎŔƎơɽ�ƃȶȥ�ŹŔǿŔ�ɢɭơʽŔȍơȥƃǫŔ�ɢȶƎɭǭŔ�ɽơɭ�ɽʠ˪ƃǫơȥʋơ�ƃȶȥ�ɢɭȶǉơɽǫȶȥŔȍơɽ�ơɽɢơƃǫŔȍǫ˖ŔƎȶɽ�ƃȶȥ�
dedicación parcial.

•  Se han establecido unas ratios globales de 200 pacientes con necesidades paliativas por pediatra 
especializado con formación avanzada. Contando con una formación básica en primaria y una for-
mación intermedia de los especialistas que atienden niños con alta prevalencia de necesidades 
ɢŔȍǫŔʋǫʽŔɽ�ȶȥƃȷȍȶǌȶɽ�ȥơȶȥŔʋȷȍȶǌȶɽ�ȥơʠɭȶɢơƎǫŔʋɭŔɽࡳࡳࡳࡳ

•  El modelo de atención de cada comunidad puede condicionar estas ratios, por ejemplo, por la 
organización de la Atención Primaria, considerándola una pieza fundamental que debe tener una 
formación general en atención paliativa.

•  Potencial aumento de la complejidad en enfermedad crónica avanzada.




