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¿Qué son los Cuidados Paliativos 
Pediátricos?

� OMS 2002 Cuidados activos e integrales del cuerpo, la mente y el 
espíritu del niño, incluyendo el apoyo a la familia

� Inicia   Diagnóstico enfermedad amenazante para la vida � Inicia   Diagnóstico enfermedad amenazante para la vida 

� Continúa Independiente si recibe 

� Objetivos 

� 1. Mejorar la calidad de vida del niño con enfermedad incurable y 
su familia 

� 2. Acompañamiento en el proceso de enfermedad 

� 3. Enfermedad terminal y duelo 

¿Qué son los Cuidados Paliativos 

Cuidados activos e integrales del cuerpo, la mente y el 
espíritu del niño, incluyendo el apoyo a la familia.

Diagnóstico enfermedad amenazante para la vida Diagnóstico enfermedad amenazante para la vida 

Independiente si recibe tratamiento

. Mejorar la calidad de vida del niño con enfermedad incurable y 

. Acompañamiento en el proceso de enfermedad 

fisico

emocional

intelectualLúdicol

espiritual



Grupos susceptibles de CPP 
(Association for Children with Life-threatening or terminal conditions

Grupo 1             

Situaciones que amenazan la vida.El 
tratamiento puede ser curativo o fracasar

(ej.Cancer)

Enfermedades que requieren largos periodos 
de tratamiento intensivo para prolongar la 
vida,pero es posible una muerte prematura

(prematuridad extrema , Fibrosis quistica)(prematuridad extrema , Fibrosis quistica)

Grupo 3

Enfermedades progresivas que requieren 
tratamiento paliativo desde el diagnostico.

(Enf neuromusculares , neurodegenerativas 
,anomalias cromosomicas , neurometabolicas)

Enfermedades no progresivas con gran 
vulnerabilidad de padecer complicaciones de 

(ECNE,prematurez,PC grave,Lesiones 

RN muy 
enfermos al final 

de sus vidas

susceptibles de CPP 
threatening or terminal conditions- ACT) 

Grupo 2
Enfermedades que requieren largos periodos 
de tratamiento intensivo para prolongar la 
vida,pero es posible una muerte prematura

(prematuridad extrema , Fibrosis quistica)(prematuridad extrema , Fibrosis quistica)

Grupo 4
Enfermedades no progresivas con gran 

vulnerabilidad de padecer complicaciones de 
la salud.

(ECNE,prematurez,PC grave,Lesiones 
cerebrales)

RN muy 
enfermos al final 

de sus vidas



Enfoque Multidisciplinario que incluye a la Familia

Necesidades del Necesidades de la Necesidades del 
niño 

Fisicas control de 
sintomas  manejo del   
dolor,coordinacion de 

cuidados

Sociales

juego , escolaridad, 

interaccion social

Psicologicas

comunicación 
abierta,apoyo 
emocional

Necesidades de la 
Familia

Informacion

Apoyo emocional y 
Psicologico

Atencion a los 
hermanos

Necesidades 
Religiosas y 
Espirituales

Enfoque Multidisciplinario que incluye a la Familia

Necesidades de la Necesidades del Necesidades de la 

Informacion

Apoyo emocional y 
Psicologico

Atencion a los 

Necesidades 
Religiosas y 
Espirituales

Necesidades del 
Equipo de Salud

Capacitacion

Informacion

Trabajo en equipo



Derivacion 
del paciente

Contacto 
con los 
padres

Contacto 
con los 

Evaluacion 
de las 

necesidades



Plan 
Terapeutico

Visitas 
Sucesivas
Visitas 

Sucesivas

Evaluaciones

medicas



Caso clinico

� Niña de  21 meses                                                   FI  

12/11/15

� M Internacion : Dificultad respiratoria + hipoxemia +fiebre

� AP : RNTPAEG 40 sem  EG, 3200gr,vacunacion completa

� Dx : Enfermedad de Sandhoff confirmado a los 13m de edad 

x Déficit enzimatico y estudio molecular  2 años y 3m.

� Epilepsia refractaria + transtorno deglutorio

� Recibe VGB 50mg/kg/dia  , Valproato 50mg/kg /dia cada 12hs 

, FNB 5mg/kg/ cada 12 hs.

Caso clinico

Niña de  21 meses                                                   FI  

Dificultad respiratoria + hipoxemia +fiebre

AP : RNTPAEG 40 sem  EG, 3200gr,vacunacion completa

confirmado a los 13m de edad 

ficit enzimatico y estudio molecular  2 años y 3m.

Epilepsia refractaria + transtorno deglutorio

Recibe VGB 50mg/kg/dia  , Valproato 50mg/kg /dia cada 12hs 



� RMI de cerebro con Hiperintensidad de ambos talamos y cabeza de caudado.

� ADN Amplificacion x PCR : Homocigota para la Mutacion c.445 + 1G/A

Variante de Sandhoff forma Infantil

RMI de cerebro con Hiperintensidad de ambos talamos y cabeza de caudado.

: Homocigota para la Mutacion c.445 + 1G/A

Variante de Sandhoff forma Infantil



� Las gangliosidosis son un conjunto de enfermedades de almacenamiento 

lisosómico hereditarias debidas a un acúmulo de gangliósidos (un tipo de 

esfingolípidos), sobre todo en las neuronas

� La causa es la disfunción de alguna de las enzimas lisosómicas de la ruta 

de degradación de los gangliósidos.

Las gangliosidosis son un conjunto de enfermedades de almacenamiento 

lisosómico hereditarias debidas a un acúmulo de gangliósidos (un tipo de 

esfingolípidos), sobre todo en las neuronas.

causa es la disfunción de alguna de las enzimas lisosómicas de la ruta 



� Aspecto respiratorio : regular mecanica  requerimiento de O2 con 
mascara simple, empeoramiento clinico .

� Eco pleural : gran condensacion  sin derrame, O2 con canula nasal

� Aspecto CV:  R1R2 normofoneticos  silencios libres , pulsos central y 
periferico positivos y simetricos.

� Aspecto GI : abdomen depresible ,indoloro, hepatomegalia.� Aspecto GI : abdomen depresible ,indoloro, hepatomegalia.

� Aspecto Neurologico : ECE desconectada,hipotonia muscular 
generalizada. Fuerza muscular 0/0 .ROT neg

� Hepatomegalia 3cm x drc , no esplenomegalia.

� Mancha Rojo cereza bilateral

Cambio en el patron de crisis , focalizadas en MMSD 7
duracion

EEG. Puntas y actividad Pseudoalfa en forma intermitente en region OTI     
y en forma independiente  FD

: regular mecanica  requerimiento de O2 con 
mascara simple, empeoramiento clinico .

Eco pleural : gran condensacion  sin derrame, O2 con canula nasal

:  R1R2 normofoneticos  silencios libres , pulsos central y 

: abdomen depresible ,indoloro, hepatomegalia.: abdomen depresible ,indoloro, hepatomegalia.

: ECE desconectada,hipotonia muscular 
generalizada. Fuerza muscular 0/0 .ROT neg

Hepatomegalia 3cm x drc , no esplenomegalia.

Cambio en el patron de crisis , focalizadas en MMSD 7-10min de 

EEG. Puntas y actividad Pseudoalfa en forma intermitente en region OTI     



� A los 6 dias de su externacion se reinterna previa comunicación telefonica 
con el equipo de CPaliativos con Dx de Neumonia Bifocal con hipoxemia.

� Se adecuan las dosis de ATC se agrega Topiramato.

� 26/11/15 egresa con mejoria del cuadro clinico. (14 dias internacion)

� 1/2/16 nueva internacion x fiebre + Neumonia derecha� 1/2/16 nueva internacion x fiebre + Neumonia derecha

� Egresa  23/2/16

� CP se trabaja con la familia sobre la Enfermedad de Base y Pronostico de 
la niña.

� En acuerdo con la familia se decide no realizar intervenciones invasivas  y 
desproporcionadas  que resulten futiles (ARM,RCP, accesos vasculares 
centrales ) y hacer hincapie en el control de sintomas y confort .

� 2/4/16 reingresa x cuadro de Neumonia derecha.( 2 meses dps)

A los 6 dias de su externacion se reinterna previa comunicación telefonica 
de CPaliativos con Dx de Neumonia Bifocal con hipoxemia.

Se adecuan las dosis de ATC se agrega Topiramato.

26/11/15 egresa con mejoria del cuadro clinico. (14 dias internacion)

1/2/16 nueva internacion x fiebre + Neumonia derecha1/2/16 nueva internacion x fiebre + Neumonia derecha

CP se trabaja con la familia sobre la Enfermedad de Base y Pronostico de 

En acuerdo con la familia se decide no realizar intervenciones invasivas  y 
desproporcionadas  que resulten futiles (ARM,RCP, accesos vasculares 
centrales ) y hacer hincapie en el control de sintomas y confort .

2/4/16 reingresa x cuadro de Neumonia derecha.( 2 meses dps)



� 3/4/6 CP . Evalua a la niña con progresion severa de su enfermedad de 
base y se reitera la decision de adecuar el esfuerzo terapeútico.

� 7/16 Internacion  NM aspirativa.

� 25/7/16 CP  2 a 6m , paciente con enfermedad genética en progresión 
con multiples  intercurrencias infecciosas, se decide la colocacion de 
goteo de morfina en caso de no poder manejar la disnea como sintoma 
intratable para confort.

� Recurre con convulsiones

� 11/16 Hematemesis

� 12/16 fiebre + Dificultad respiratoria

CP . Evalua a la niña con progresion severa de su enfermedad de 
base y se reitera la decision de adecuar el esfuerzo terapeútico.

CP  2 a 6m , paciente con enfermedad genética en progresión 
con multiples  intercurrencias infecciosas, se decide la colocacion de 
goteo de morfina en caso de no poder manejar la disnea como sintoma 



Enfermedad crónica limita la vida ,los pacientes experimentan 

descompensación aguda, se recuperan y tienen períodos de relativa estabilidad 

superpuestos con una trayectoria constante de deterioro

,los pacientes experimentan episodios de 

descompensación aguda, se recuperan y tienen períodos de relativa estabilidad 

superpuestos con una trayectoria constante de deterioro



Clinica

Genética

Neurología

S Social

CCP





Síntomas neurólogicos comunes en 

CCP

Convulsion
es

Espasticida
dd

Excitacion

Calambre
s

Síntomas neurólogicos comunes en 



� Confirmar que los episodios son crisis 

� Determinar si estas crisis son provocadas por factores 
desencadenantes como: fiebre, alteraciones 
hidroelectrolíticas ( ej., hipoglucemia, hiponatremia, 
hipernatremia o hipomagnesemia), infección del SNC o 
traumatismo craneoencefálico agudo

� Describir las características clínicas del episodio desde el 
principio (aura) hasta el final (estado postictal

� Interrogar acerca  del  inicio focal de los sintomas , 
todo tipo de aura, convulsiones focales, adopción de 
posturas o fenómenos sensoriales como disestesias o 
síntomas visuales o auditivos

Confirmar que los episodios son crisis epilépticas.

Determinar si estas crisis son provocadas por factores 
desencadenantes como: fiebre, alteraciones 

ej., hipoglucemia, hiponatremia, 
hipernatremia o hipomagnesemia), infección del SNC o 
traumatismo craneoencefálico agudo.

Describir las características clínicas del episodio desde el 
principio (aura) hasta el final (estado postictal).

focal de los sintomas , incluidos 
todo tipo de aura, convulsiones focales, adopción de 
posturas o fenómenos sensoriales como disestesias o 



� Evaluar claramente cada factor desencadenante, como 

privación del sueño, o cambios en la medicación 

(medicamentos añadidos o suprimidos

Anotar todo hecho previsible acerca de la periodicidad de las � Anotar todo hecho previsible acerca de la periodicidad de las 

crisis: ¿ocurren siempre durante el sueño o pocos minutos 

después del despertar? ( la imposibilidad de predecir una 

crisis es motivo de ansiedad excesiva)

� La identificación de algún posible factor desencadenante 

puede ser de gran ayuda para el paciente y sus familiares

Evaluar claramente cada factor desencadenante, como 

privación del sueño, o cambios en la medicación 

(medicamentos añadidos o suprimidos).

Anotar todo hecho previsible acerca de la periodicidad de las Anotar todo hecho previsible acerca de la periodicidad de las 

crisis: ¿ocurren siempre durante el sueño o pocos minutos 

la imposibilidad de predecir una 

ansiedad excesiva)

identificación de algún posible factor desencadenante 

puede ser de gran ayuda para el paciente y sus familiares.





� La selección de un fAE también depende del preparado o de la forma de 

administración. 

� ¿Se trata de un niño que puede , deglutir líquidos o comprimidos, o 

requiere que la medicación se le administre mediante un tubo de 

gastrostomía, por vía rectal o intravenosa (i.v

� Las tabletas de liberación inmediata se pueden triturar, disolver en agua y 

suministrarlas mediante una SNG . Las preparaciones de liberación suministrarlas mediante una SNG . Las preparaciones de liberación 

prolongada, por el contrario, no se deben triturar y los preparados en 

se pegan   las sondas de alimentación y 

� Un estudio de pacientes epilépticos pediátricos demostró que la 

educación referente a las crisis y a la administración de la medicación 

para tratar la crisis puede reducir significativamente los valores 

estandarizados del estrés de los padres . (O’Dell 

Gil KR, et al. Rectal diazepam gel in the home management of seizures in 

children. Pediatr Neurol 2005;33(3):166–

La selección de un fAE también depende del preparado o de la forma de 

deglutir líquidos o comprimidos, o 

requiere que la medicación se le administre mediante un tubo de 

gastrostomía, por vía rectal o intravenosa (i.v.)?

Las tabletas de liberación inmediata se pueden triturar, disolver en agua y 

Las preparaciones de liberación Las preparaciones de liberación 

prolongada, por el contrario, no se deben triturar y los preparados en polvo 

pegan   las sondas de alimentación y a los frascos o a los vasos. 

Un estudio de pacientes epilépticos pediátricos demostró que la 

educación referente a las crisis y a la administración de la medicación 

para tratar la crisis puede reducir significativamente los valores 

. (O’Dell C, Shinnar S, Ballaban-

Gil KR, et al. Rectal diazepam gel in the home management of seizures in 

–72. 





Excitación Psicomotriz

Caso Clinico :

Niño de 3 años que presenta parálisis cerebral grave y una enfermedad 

pulmonar crónica. 

Tras una neumonía recurrente complicada por una prolongada sepsis, 

presenta una significativa descompensación respiratoria. 

Los padres reconocen que la recuperación del niño es poco probable y 

quieren concentrar su atención en la calidad de vida del niño. 

Recientemente se han preocupado ante algunas alteraciones de la conducta. 

El niño no puede comunicarse con palabras y ha tenido 

gritos, golpes y opistótonos sin razones aparentes

Tienen dudas respecto a si el niño tiene dolor o presenta una mayor 

dificultad para respirar

Excitación Psicomotriz

de 3 años que presenta parálisis cerebral grave y una enfermedad 

una neumonía recurrente complicada por una prolongada sepsis, 

presenta una significativa descompensación respiratoria. 

reconocen que la recuperación del niño es poco probable y 

quieren concentrar su atención en la calidad de vida del niño. 

ante algunas alteraciones de la conducta. 

niño no puede comunicarse con palabras y ha tenido crisis esporádicas de 

gritos, golpes y opistótonos sin razones aparentes.

Tienen dudas respecto a si el niño tiene dolor o presenta una mayor 



Excitación 

Se usa para describir un conjunto de varios signos y síntomas

Es un estado de alerta potenciado y molesto. 

Se manifiesta en forma de irritabilidad , 

tensión muscular aumentada, excitación neurovegetativa (como 

diaforesis y taquicardia) o estado afectivo irritable diaforesis y taquicardia) o estado afectivo irritable 

En sus etapas iniciales puede manifestarse mediante una 

frecuente actividad motriz sin motivo, trastornos en los patrones 

del sueño-reposo, o dificultad para concentrarse o descansar 

usa para describir un conjunto de varios signos y síntomas. 

un estado de alerta potenciado y molesto. 

irritabilidad , elevado de tono o enojo, 

tensión muscular aumentada, excitación neurovegetativa (como 

diaforesis y taquicardia) o estado afectivo irritable .diaforesis y taquicardia) o estado afectivo irritable .

puede manifestarse mediante una 

frecuente actividad motriz sin motivo, trastornos en los patrones 

reposo, o dificultad para concentrarse o descansar .



� El tratamiento de la excitación comienza con la identificación 

de los síntomas y la consideración de las posibles causas

� Tratar las posibles causas de malestar, como el dolor, la 

disnea, la tensión o espasmo muscular, 

el estreñimiento y la adopción de posturas incorrectas. Evaluar 

la ansiedad y los factores de estrés ambiental o provocado por 

determinadas situaciones. determinadas situaciones. 

� Considerar los gestos, como alteración de los movimientos. El 

temblor, por ejemplo, puede no ser realmente un signo de 

agitación pero a algunos observadores puede parecérselo. La 

acatisia es un estado desagradable de inquietud motriz o 

compulsión a moverse que aparece a primera vista como 

agitación

comienza con la identificación 

de los síntomas y la consideración de las posibles causas.

Tratar las posibles causas de malestar, como el dolor, la 

disnea, la tensión o espasmo muscular, la distension vesical, 

el estreñimiento y la adopción de posturas incorrectas. Evaluar 

la ansiedad y los factores de estrés ambiental o provocado por 

Considerar los gestos, como alteración de los movimientos. El 

temblor, por ejemplo, puede no ser realmente un signo de 

agitación pero a algunos observadores puede parecérselo. La 

acatisia es un estado desagradable de inquietud motriz o 

compulsión a moverse que aparece a primera vista como 









� Agonistas y antagonistas adrenérgicos

� Antagonistas β-adrenérgicos (bloqueantes

Aunque tiene un efecto parcialmente sedantes

perfil de efectos secundarios benigno que

prolongado.

Los bloqueantes-β en general no alcanzan su

2-6 semanas (no son útiles en cuadros agudos)

adrenérgicos

bloqueantes-β) 

sedantes estos fármacos presentan un

los hace atractivos para su uso

su efecto completo hasta pasadas

agudos)



Espasticidad

� Niña de 5 años que presenta una enfermedad metabólica progresiva

� Durante los últimos 2 años ha sufrido un deterioro del desarrollo y una 

espasticidad creciente. 

� Sus padres se enfrentan con dificultades crecientes para cuidarla. Se ha 

hecho difícil vestirla y ponerla en una posición adecuada porque sus 

brazos y sus piernas ya no se mueven con facilidad. 

� Su madre observa dolor a la movilización  , 

sus articulaciones podría agravarse con el tiempo.

Espasticidad

de 5 años que presenta una enfermedad metabólica progresiva.

Durante los últimos 2 años ha sufrido un deterioro del desarrollo y una 

enfrentan con dificultades crecientes para cuidarla. Se ha 

hecho difícil vestirla y ponerla en una posición adecuada porque sus 

brazos y sus piernas ya no se mueven con facilidad. 

Su madre observa dolor a la movilización  , piensa que la restricción de 

sus articulaciones podría agravarse con el tiempo.



� La espasticidad es la resistencia de los músculos al estiramiento 

dependiente de la velocidad.

� Los signos asociados incluyen aumento del tono, reflejos hiperactivos

reflejos plantares extensores, espasmo muscular y pérdida del control 

motor.

� La desinhibición de los mecanismos motores cerebrales o espinales puede 

causar espasticidad y rigidez.(hiperactividad del sistema de neuronas 

Gama de la ME, secundaria a déficit de control inhibitorio central x lesion Gama de la ME, secundaria a déficit de control inhibitorio central x lesion 

en la corteza motora o en las vias descendentes ,haz piramidal o tracto 

corticoespinal)

� Provoca rigidez y contracturas de los miembros. 

� Dolor  y dificulta la mecánica de los cuidados como el cambio de posición

La espasticidad es la resistencia de los músculos al estiramiento 

aumento del tono, reflejos hiperactivos, 

reflejos plantares extensores, espasmo muscular y pérdida del control 

de los mecanismos motores cerebrales o espinales puede 

.(hiperactividad del sistema de neuronas 

Gama de la ME, secundaria a déficit de control inhibitorio central x lesion Gama de la ME, secundaria a déficit de control inhibitorio central x lesion 

en la corteza motora o en las vias descendentes ,haz piramidal o tracto 

rigidez y contracturas de los miembros. 

la mecánica de los cuidados como el cambio de posición



Tratamiento no farmacológico de la espasticidad 

� Terapia física

� Posicionamiento � Posicionamiento 

� Aparatos de ayuda y apoyo 

Tratamiento no farmacológico de la espasticidad 





Toxina botulínica

� La toxina botulínica es un recurso provisional de 

quimiodenervación para controlar la espasticidad

� Se utiliza mucho en niños con parálisis cerebral. 

� En la actualidad se usa con seguridad y confianza en 

numerosos grupos musculares . 

� Su acción comienza tras 12 -72 hs 

sus efectos se prolongan hasta 3 meses 

Toxina botulínica

La toxina botulínica es un recurso provisional de 

quimiodenervación para controlar la espasticidad.

Se utiliza mucho en niños con parálisis cerebral. 

la actualidad se usa con seguridad y confianza en 

72 hs después de inyectarla y 

sus efectos se prolongan hasta 3 meses 







� 297 neuropediatrias via mail

� 10 preguntas tipo test conocimiento de CCP, reconocimiento de pacientes, 

implicacion del NP,utilizacion de recursos Paliativos,formacion individual 

en el tema.

Resultados

� 32% (92/297) respondieron

� 90% conoce CCP

� 61% ha indicado “No Reanimacion” en algun caso

� 77% considera la casa el lugar idoneo para fallecer(si la atencion es la 

adecuada)

� 9% el Hospital,  14% cualquiera de los dos sitios.

� 61% deriva o derivaría a CCP para seguimiento conjunto.

� Mas de la mitad considera no tener informacion suficiente sobre el tema.

� 80% querria ampliar sus conocimientos en CCP

10 preguntas tipo test conocimiento de CCP, reconocimiento de pacientes, 

implicacion del NP,utilizacion de recursos Paliativos,formacion individual 

61% ha indicado “No Reanimacion” en algun caso

77% considera la casa el lugar idoneo para fallecer(si la atencion es la 

9% el Hospital,  14% cualquiera de los dos sitios.

61% deriva o derivaría a CCP para seguimiento conjunto.

Mas de la mitad considera no tener informacion suficiente sobre el tema.

80% querria ampliar sus conocimientos en CCP



Trabajo como médico 
generalista en un barrio 
pobre de Londres desde 
1975 y su dedicación a 
otros ámbitos otros ámbitos 
estrechamente 
relacionados con la 
práctica clínica, como son 
los Comités de Ética, la 
comisión de Genética o el 
grupo de Desigualdades 
en Salud.



� Murray y col. realizaron un estudio con tecnicas de investigacion 

cualitativa y compararon la experiencia de  la muerte en países ricos y y 

pobres .

� Descubrieron que mientras los pacientes de Kenia manifiestan el deseo 

de morir para verse libres de dolor, los pacientes escoceses afirman que 

quieren morir debido a los efectos colaterales del tratamiento médico.

S.A.Murray,E Grant,A. Grant y M Kendall,”

developing countries:Lessons from two qualitative

their carers”,British Medical Journal, vol.326

Murray y col. realizaron un estudio con tecnicas de investigacion 

cualitativa y compararon la experiencia de  la muerte en países ricos y y 

Descubrieron que mientras los pacientes de Kenia manifiestan el deseo 

de morir para verse libres de dolor, los pacientes escoceses afirman que 

quieren morir debido a los efectos colaterales del tratamiento médico.

Dying from cancer in develop and

qualitative studies of patients and

326,2003,pp.368-371.





Proyecto de formacion en CCP Madrid 2010 

2015

Proyecto de formacion en CCP Madrid 2010 -

2015



� La incertidumbre es una constante para las familias y el 

equipo de Salud.

� Establecer una buena relacion y  comunicación  con la Familia 

para aliviar algo el sufrimiento emocional y fisico asociado con 

la enfermedad cronica.

es una constante para las familias y el 

Establecer una buena relacion y  comunicación  con la Familia 

para aliviar algo el sufrimiento emocional y fisico asociado con 




