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• Cuidados paliativos un derecho 

Adultos Niñas y jóvenes Neonatos

• Situación intensa y de especial vulnerabilidad

Origen de la propuesta



https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-
salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf

Bases para el desarrollo en Cataluña de los cuidados paliativos pediátricos

Causas de defunciones por grupos de edad

Menores de 1 año 1-4 años 5-14 años 15-19 años



https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf

Bases para el desarrollo en Cataluña de los cuidados paliativos pediátricos



https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-
salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf

Bases para el desarrollo en Cataluña de los cuidados paliativos pediátricos

 42 recomendaciones 

generales

 10 recomendaciones 

específicas para determinados 

grupos de población 

(perinatales y enfermedades 

minoritarias) 

 8 recomendaciones 

específicas para diferentes 

ámbitos asistenciales.



https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-
salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf

Bases para el desarrollo en Cataluña de los cuidados paliativos pediátricos

42 generales (8 ejes)

 Atención centrada en la persona

 Coordinación asistencial

 Equidad, accesibilidad, continuidad y proximidad

 Competencias profesionales

 Área clínica

 Cuidar al cuidador

 Adecuación estructural y tecnológica

 Políticas de evaluación, mejora, innovación e investigación



https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-
salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf

Bases para el desarrollo en Cataluña de los cuidados paliativos pediátricos

10 recomendaciones específicas para determinados grupos de población 

 Cuidados paliativos perinatales

 Cuidados paliativos en niños o jóvenes afectados de enfermedad 

minoritaria

 Instrucción 12/2014, establece el marco y las actuaciones para el 

desarrollo e implantación del modelo de atención a las 

enfermedades minoritarias (ER) en Cataluña que se basa en la 

ordenación de unidades de experiencia clínica (UEC) en redes 

(XUEC) para ER o grupos temáticos de ER.



De las Bases al Modelo organizativo y despliegue operativo
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Elementos clave recogidos en el modelo: Población diana
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Representación de la complejidad y la atención paliativa en el ámbito
pediátrico



Elementos clave recogidos en el modelo: Población diana
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Gómez-Batiste X y Connor S. Building Integrated Palliative Care Programs and Services. Chair of Palliative Care. WHO Collaborating Centro Public Health
Palliative Care Programmes. Worldwide Hospice Palliative Care Alliance. “la Caja” Banking Foundation. Barcelona; 2017. ISBN: 978-84-9766-602-2. 

Fuente: traducido y adaptado de Building Integrated Palliative Care Programs and Services



Elementos clave recogidos en el modelo: Población diana
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Elementos clave recogidos en el modelo: Modelo de atención
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Modelo de atención 

común de adultos a 

población infantil y 

juvenil con necesidades 

complejas y  en 

situación de final de la 
vida



Elementos clave recogidos en el modelo: Herramientas para profesionales
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El PIIC como plan individualitzado, 
interdisciplinario, internivel 
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Visualización Plan Individualizado de Atención (en construcción)



Servicios de atención paliativa pediátrica integral 
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Servicios de atención paliativa pediátrica integral 
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Región Sanitaria Sector Sanitario / Área Intergral de Salud (AIS)

Servicio de atención

paliativa pediátrica

integral

Alt Pirineu i Aran

Aran
H. U. Vall d'Hebron 

Materno-Infantil

Alt Pirineu

Pallars

H. U. Sant Joan de DéuAlta Ribagorça

Alt Urgell

Cerdanya

H. de Sabadell

Catalunya Central

Osona

Bages-Solsonès-Berguedà

Anoia
H. U. Vall d'Hebron 

Materno-Infantil
Girona

Lleida

Camp de Tarragona

H. U. Sant Joan de DéuTerres de l’Ebre

Barcelona: Àmbit Metropolità Sud

Barcelona: Àmbit 

Metropolità nord

Vallès Oriental

H. de SabadellVallès Occidental Est

Vallès Occidental Oest

Barcelonès Nord i Maresme
H. U. Vall d'Hebron 

Materno-Infantil
Barcelona: Àmbit 

Barcelona Ciutat

AIS Nord

AIS Dreta

AIS Esquerra
H. U. Sant Joan de Déu

AIS Litoral Mar

Región

Sanitaria

Sector 

Sanitario
Área Básica de Salud Población 0-19a

Estimació 

mín. de 

CPP

Hombre Mujer Total

LL
EI

D
A

LLEIDA

AGRAMUNT 646 654 1.300 1

ALCARRÀS 1.509 1.436 2.945 3

ALFARRÀS/ALMENAR 885 863 1.748 2

ARTESA DE SEGRE 400 367 767 1

BALAGUER 2.914 2.707 5.621 6

BELLPUIG 668 694 1.362 1

LES BORGES BLANQUES 1.519 1.330 2.849 3

CERVERA 2.416 2.184 4.600 5

LA GRANADELLA 180 156 336 0

LLEIDA 1 CENTRE HISTÒRIC-

RAMBLA FERRAN
1.690 1.588 3.278 3

LLEIDA 2 PRIMER DE MAIG 2.473 2.329 4.802 5

LLEIDA 3 EIXAMPLE 1.728 1.628 3.356 3

LLEIDA 4 BALÀFIA-PARDINYES 3.303 3.141 6.444 6

LLEIDA 5 CAPPONT 1.710 1.690 3.400 3



Servicios de atención paliativa pediátrica integral 
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Resumen actividad asistencial global año 2021:

Pacientes atendidos: 524

Sexo: 42% mujer y 57% hombres (1% no registrado)

Nuevas derivaciones: 236

Altas: 80

Defunciones: 106

Defunciones en domicilio: 43 (40% similar a adultos)

Pacientes prevalentes a 31 de Diciembre de 2021: 338

Pacientes Atendidos



Servicios de atención paliativa pediátrica integral 
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H.Taulí Sant J.Dèu H. Vall Hebron



Servicios de atención paliativa pediátrica integral 
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No 
identificación

No adecuada



Modelo XAPPI: Red de Atención Paliativa Pediátrica Integral
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Retos asociados al despliegue del modelo:

- Dispersión territorial

- Baja prevalencia de los casos

- Referencias territoriales cruzadas

- Soporte 7x12 con los equipos de cuidados 

paliativos de adultos

- El ingreso en dispositivos no hospitalarios

- Protocolos actuación consensuados

- Formación específica a profesionales

Dr. Sergi Navarro – Coordinador XAPPI



Modelo XAPPI: Red de Atención Paliativa Pediátrica Integral
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Reto de futuro:

La necesaria coordinación 

/ Trabajo en equipo de las 

UEC de enfermedades 

minoritarias y los SAPPI.



Casa de Sofía – Atención Intermedia pediátrica

15 habitaciones individuales iniciales



Casa de Sofía – Atención Intermedia pediátrica



n = 139Ocupación de camas creciente



 Procedencia:

 128 SJD

 8 HVH

 1 HPT

 Tasa de mortalidad: 11/139 (7,9%)

 Porcentaje y Estancia media según cartera de 

servicios:

 Cuidados paliativos (10%): 7 días

 Convalecencia (50%): 15 días 

 Subagudos (28%): 3 días

 Hospitalizaciones agudas evitadas: 25 pacientes

 Reingresos antes de los 30 días en el centro 5-6%

 Tasa de ingreso en agudos <5%

 Establecidos circuitos de ingreso y derivación a los 3 

hospitales y S.E.M.

9 meses de 
funcionamiento



Conclusiones y próximos pasos

 Establecimiento de la segunda corona de servicios referentes en hospitales con servicios de pediatría de 

proximidad

 Desarrollamos un camino ya conocido en los cuidados paliativos de adultos que se repite a nivel 

pediátrico (aprendamos de los errores del pasado)

 El abordaje de la cronicidad compleja y enfermedad avanzada en el ámbito pediátrico tiene un corto 

recorrido, es necesario tiempo, dedicación y experiencia para avanzar en este campo.

 Reconocimiento por parte del resto de las especialidades pediátricas de la utilidad y relación con los 

cuidados paliativos
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