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1.1. CUIDADOS PALIATIVOS: DEFINICIO N Y PRINCIPIOS 

Con la progresiva tecnificacio n de la medicina y el continuo desarrollo de nuevas 

terapias, se ha conseguido una prolongacio n de la supervivencia en muchas 

patologí as que hasta hace unas de cadas parecí a impensable. Por consiguiente, los 

pacientes viven muchos ma s an os, pero con mayor carga de enfermedades 

irreversibles e incurables, con gran impacto sintoma tico tanto sobre ellos como en 

su red de cuidados. 

La Organizacio n Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos como «el 

enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los 

problemas asociados a enfermedades amenazantes para la vida, a trave s de la 

prevencio n y el alivio del sufrimiento, por medio de la identificacio n temprana, la 

impecable evaluacio n y tratamiento del dolor, así  como de otros problemas fí sicos, 

psicosociales y espirituales». Considera que el equipo sociosanitario debe 

aproximarse a los enfermos y a sus familiares con el objetivo de responder a sus 

necesidades. La asistencia paliativa ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los 

pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta el momento de su muerte. 

Esa labor comprende tambie n la atencio n familiar y apoyo psicolo gico en el duelo, 

durante la vida y tras el fallecimiento del paciente.1 

 

La OMS tambie n describe las caracterí sticas propias de los cuidados paliativos, que 

se enumeran a continuacio n: 

 

• Proporcionan el alivio del dolor y de otros sí ntomas que producen 

sufrimiento. 

• Promocionan la vida y consideran la muerte como un proceso natural. 

• No se proponen acelerar el proceso de morir ni retrasarlo. 

• Integran los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del 

paciente. 

• Tienen en cuenta el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los 

pacientes a vivir de la manera ma s activa posible hasta su muerte. 



21 

• Ofrecen apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y 

el duelo. 

• Mejoran la calidad de vida del paciente. 

• Se aplican desde las fases tempranas de la enfermedad junto con otras 

terapias dirigidas a prolongar la vida (como la quimioterapia, 

radioterapia, etc.). 

• Incluyen tambie n las investigaciones necesarias para comprender mejor 

y manejar situaciones clí nicas complejas. 

 

Sus objetivos fundamentales son:1 

o Atender al dolor, otros sí ntomas fí sicos y a las necesidades emocionales, 

sociales, espirituales y aspectos pra cticos del cuidado de enfermos y 

familiares. 

o Ofrecer informacio n, comunicacio n y apoyo emocional, asegurando al 

enfermo ser escuchado, participar en las decisiones, obtener respuestas 

honestas y claras, así  como expresar sus emociones. 

o Asegurar la continuidad asistencial a lo largo de su evolucio n, 

estableciendo mecanismos de coordinacio n entre todos los niveles y 

recursos implicados. 

 

Los principios ba sicos en los que se basan los cuidados paliativos son:1 

a. La atencio n es integral. Se atiende al paciente como persona, a todas sus 

necesidades fí sicas, psicolo gicas, sociales y espirituales. 

b. La unidad de atencio n es el paciente y su familia. La familia forma parte 

fundamental del enfermo desde el primer momento de la intervencio n, 

como estructura cuidadora y principal apoyo del paciente, tanto a la hora 

de tomar decisiones, como de afrontar las distintas fases de la 

enfermedad. Los cuidados paliativos reconocen los sistemas de creencias 
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y valores de cada miembro de la familia. El duelo forma parte de la 

atencio n paliativa desde mucho antes del fallecimiento del paciente.  

c. Concepcio n activa, viva y rehabilitadora. Los cuidados paliativos 

consideran al paciente como una persona viva hasta el mismo momento 

de la muerte. Buscan que viva su vida lo ma s plenamente posible, fijando 

distintos objetivos terape uticos que respondan al bien del paciente en 

cada momento. 

d. Objetivo de bienestar y calidad de vida. El fin de los cuidados paliativos 

no es prolongar la supervivencia, sino conseguir la ma s alta calidad de 

vida para el paciente y su familia a lo largo de todo el proceso. 

e. Dignidad y autonomí a. El paciente es el principal actor en el proceso de 

la enfermedad avanzada hasta el mismo momento del fallecimiento y es 

el que debe de tomar las decisiones en el a mbito de una correcta 

informacio n y comunicacio n con el equipo terape utico. 

f. Control de sí ntomas. No solo es importante la enfermedad que el 

paciente padece, sino la repercusio n que ocasiona dicha enfermedad. Por 

eso no hace exclusivamente un tratamiento etiolo gico, sino sobre todo 

sintoma tico. Para conseguir un adecuado control de sí ntomas, es 

necesario evaluar las posibles causas, la intensidad con que se presentan 

dichos sí ntomas y, si fuera posible, tratar de prevenirlos. 

g. Apoyo emocional y comunicacio n. Si en algo se diferencian los cuidados 

paliativos con la medicina curativa es precisamente en la importancia 

que toma el paciente y su familia en la toma de decisiones a lo largo de la 

enfermedad. Para ello, es necesario mejorar la comunicacio n entre el 

equipo terape utico y el paciente. El apoyo emocional forma parte 

fundamental en esa relacio n. 

h. Cambio de la organizacio n. Los cuidados paliativos basan su estructura 

en centrar toda la atencio n en el propio paciente y su familia, intentando 
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que sea el domicilio el lugar de preferencia de los cuidados, siempre que 

el propio paciente lo desee y las condiciones lo permitan. 

i. Equipo interdisciplinar. La atencio n paliativa requiere un abordaje 

multiprofesional para poder atender todos los aspectos que la 

enfermedad presenta. Medicina, enfermerí a, trabajo social y psicologí a 

son las profesiones imprescindibles que el equipo de cuidados paliativos 

debe de incluir. Adema s, debe de existir una adecuada coordinacio n con 

todos los servicios implicados en la atencio n paliativa: oncologí a me dica 

y radiotera pica, neurologí a, medicina interna, pediatrí a, geriatrí a, 

rehabilitacio n, radiologí a intervencionista, urgencias, cuidados 

intensivos, unidad de dolor y cualquier otro servicio que pueda atender 

patologí a cro nica avanzada, en situacio n paliativa. 

 

 

1.2. CUIDADOS PALIATIVOS: EVOLUCIO N Y DESARROLLO 

Los cuidados paliativos surgen de la necesidad ineludible de los profesionales 

sanitarios de aliviar y cuidar cuando no es posible curar.2 

 

La evolucio n en la atencio n a los pacientes diagnosticados de enfermedades 

terminales comenzo  en Inglaterra. A finales de la de cada de 1950, Cicely Saunders 

(enfermera, trabajadora social, teo loga y me dica) fue consciente de las carencias en 

los cuidados hospitalarios que experimentaban los pacientes incurables antes de 

morir. Inicio  en Gran Bretan a el movimiento “Hospice”, que suponí a un nuevo 

concepto de abordaje global para enfrentarse a una gran variedad de sí ntomas y al 

sufrimiento que experimentan los enfermos terminales. Este movimiento nacio  en 

el hospicio Saint Christopher (1967) en Londres y posteriormente se extendio  por 

todo el mundo. Este centro fue creado sobre el principio de dar atencio n a pacientes 

incurables o con enfermedades avanzadas, tratando de aliviar el dolor y otros 

sí ntomas, junto con un cuidado holí stico que contemplara las necesidades fí sicas, 



24 

sociales, psicolo gicas y espirituales de los pacientes, de sus familiares y de sus 

amigos. 3-4 

 

 

Imagen I. Hospicio Saint Cristopher, Londres. Fotografí a de Stephen Craven (2005). 

Recuperada en: www.stchristophers.org.uk. 

 

 

 

 

 

 

Con esta perspectiva multidisciplinar, se enfatizaban las terapias paliativas frente a 

las curativas, promoviendo la calidad de vida frente a la “cantidad” de vida.5 Es por 

este motivo por el que Cicely Saunders esta  considerada como la fundadora de la 

atencio n paliativa moderna.4,6 
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Imagen II. Cicely Saunders (1918-2005), fundadora y presidenta del Hospicio St 

Cristopher (Reino Unido). Fotografí a de C. Djanogly, en European Association por 

Palliative Care (2018). Cicely Saunders – celebrating a centenary, recuperado en: 

https://eapcnet.wordpress.com 

  

 

 

 

 

 

 

“Tú importas por ser tú. Importas hasta el último momento de tu vida y haremos todo 

lo que esté a nuestro alcance no solo para ayudarte a morir en paz, sino también a 

vivir hasta el día que mueras.” Cicely Saunders (1918-2005)4. 

 

 

 

Desde el modelo de “hospicio independiente” de St. Christopher surgen otros 

modelos para la atencio n a pacientes con enfermedades incurables como el modelo 

de “unidad de cuidados paliativos”, el modelo de “atencio n domiciliaria” o el de 

“equipo de apoyo hospitalario”. En el primer caso, se trata de una unidad dentro de 
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un recinto hospitalario incorporada dentro del propio edificio o en uno aislado, 

aunque dependiente del hospital. En el segundo caso, es un equipo multidisciplinar 

el que se desplaza para dar asistencia a domicilio. En el tercer caso, es un equipo que 

funciona como consultorio, por lo que los cuidados paliativos esta n integrados en la 

pra ctica me dica general y, de esta forma, se ofrece continuidad asistencial a los 

pacientes.7 

 

Las ideas de Cicely Saunders se fueron expandiendo internacionalmente de forma 

progresiva. Hoy, los cuidados paliativos se siguen desarrollando por todo el mundo 

y la necesidad seguira  aumentando como consecuencia de la creciente carga que 

representan las enfermedades no transmisibles y del proceso de envejecimiento de 

la poblacio n.1 

 

 

 

1.3. CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

La atencio n paliativa pedia trica es una extensio n de los cuidados paliativos en 

adultos, una forma de atencio n especializada que busca maximizar la calidad de vida 

actual adaptando los principios a los nin os, nin as y adolescentes, a sus familias y a 

otras personas implicadas que se enfrentan a la probabilidad de una muerte 

inminente o sufren las secuelas y repercusiones de un fallecimiento.8 

Emerge en Reino Unido tambie n, en Oxford, donde se funda el primer centro 

pedia trico enmarcado en el movimiento Hospice, por la Hermana Frances Dominica. 

El hospicio, conocido como “Helen House” (1982), proporciona atencio n paliativa, 

de relevo, al final de la vida y de duelo a nin os con enfermedades limitantes y a sus 

familias. Desde entonces, esta filosofí a se ha ido expandiendo, sobre todo hacia 

Estados Unidos y Canada .9 

Los cuidados paliativos pedia tricos consisten en la atencio n activa de las 

necesidades fí sicas, psicolo gicas, sociales y espirituales del nin o con enfermedad 

incurable y apoyo a su familia. Se inician en el momento del diagno stico de la 

enfermedad, continu an durante toda la vida del nin o, independientemente de que 
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reciba tratamiento especí fico para su enfermedad, y se mantienen durante el 

proceso de duelo. Tienen como objetivo velar por el mejor intere s del nin o y 

proteger sus derechos. La atencio n paliativa se adapta a las necesidades de cada 

paciente en cada momento de su vida.1, 10-11 

Tiene una serie de caracterí sticas fundamentales, ya que la atencio n paliativa 

pedia trica es:11 

• Integral, se atiende al nin o como persona: atencio n de todas las 

necesidades fí sicas, psicolo gicas, sociales y espirituales. Incluye el apoyo 

a la familia. La unidad de atencio n es el nin o y su familia. 

• Multidisciplinar, atencio n coordinada de diferentes especialistas. Las 

necesidades son atendidas por el profesional con mayor competencia 

para ello (pediatras generales, pediatras especialistas, cirujanos, 

enfermeros, psico logos y trabajadores sociales, etc.), en funcio n de 

objetivos terape uticos comunes establecidos por dicho grupo. 

• Coordinada, el nin o se beneficia de los recursos sanitarios y sociales 

pertinentes segu n la cercaní a a su domicilio, así  como de atencio n 

domiciliaria en caso de que sea necesario y posible. 

• Planificadora, el equipo de profesionales debera  establecer objetivos 

terape uticos y elaborar un plan de atencio n ante posibles complicaciones 

futuras. Este plan debera  modificarse cuando las necesidades del 

paciente vayan cambiando. 
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1.3.1. EPIDEMIOLOGI A 

1.3.1.1. MORTALIDAD INFANTO-JUVENIL 

 

Segu n los datos recogidos por el Instituto Nacional de Estadí stica, en el an o 2022 

(u ltimo an o disponible para consulta) en Espan a fallecieron un total de 2.023 nin os 

y nin as con edades comprendidas entre el nacimiento y los 19 an os (menores de 20 

an os). Se incluyen hasta los 19 an os porque en algunas comunidades auto nomas se 

atienden pacientes en el servicio de pediatrí a hasta los 18-19 an os.12 

 

Para presentar los datos, se han dividido las causas de muerte en dos grupos, como 

se explica a continuacio n: 

 

• Causas no previsibles de muerte: son aquellas muertes ocasionadas de forma 

brusca e inesperada en un paciente con buen estado de salud previo (como 

accidentes de tra fico, intoxicaciones, muerte su bita del lactante, 

ahogamientos…). Todos estos nin os serí an pacientes que en principio 

quedarí an excluidos de los programas de cuidados paliativos, aunque los 

profesionales que los atiendan deberí an emplear un enfoque paliativo en la 

atencio n. 

 

• Causas previsibles de muerte: son aquellas que amenazan o limitan la vida 

de un paciente ocasionando un deterioro de su calidad de vida. Estos 

pacientes se consideran tributarios de recibir cuidados paliativos pedia tricos. 

Por ejemplo, enfermedades oncolo gicas, neurodegenerativas, metabo licas, 

etc. 

Actualmente, en la literatura existen varios autores que han elaborado un 

listado de estas enfermedades segu n la codificacio n CIE-10, tal y como se 

muestra en la Tabla I 13-15 y en el Anexo I. 
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Tabla I. Co digos CIE-10 de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos 

pedia tricos (muertes previsibles). 

 

CAUSA DE DEFUNCIÓN CÓDIGO CIE-10 

Enfermedades infecciosas y 

parasitarias 

A17, A81.0, A81.1, B20-B24 

Tumores C00-C97 

Enfermedades de la sangre y de los 

o rganos hematopoye ticos, y ciertos 

trastornos que afectan al mecanismo 

de la inmunidad 

D33, D43, D44.4, D48, D56.1, D61, 

D61.9, D70, D76.1, D81, D82.1, D83, 

D89.1 

Enfermedades endocrinas, 

nutricionales y metabo licas 

E31.0, E34.8, E70.2, E71, E72, E74-77, 

E79.1, E83.0, E84, E88.0, E88.1 

Trastornos mentales y del 

comportamiento 

F80.3, F84.2 

Enfermedades del sistema nervioso G10, G11.1, G11.3, G12, G20, G23.0, 

G23.8, G31.8, G31.9, G35, G40.4, G40.5, 

G60.0, G60.1, G70.2, G70.9, G71.0, 

G71.1, G71.2, G71.3, G80.0, G80.8, 

G82.3, G82.4, G82.5, G93.4, G93.6, 

G93.7 
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Enfermedades del ojo y sus anejos H11.1, H35.5, H49.8 

Enfermedades del sistema circulatorio I21, I27.0, I42, I61.3, I81 

Enfermedades del sistema 

respiratorio 

J84.1, J96, J98.4 

Enfermedades del sistema digestivo K55.0, K55.9, K72, K74, K76.5, K86.8 

Enfermedades del sistema 

osteomuscular y del tejido conjuntivo 

M31.3, M32.1, M89.5 

Enfermedades del sistema 

genitourinario 

N17-N19, N25.8 

Ciertas afecciones originadas en el 

perí odo perinatal 

P10.1, P11.2, P21.0, P28.5, P29.0, 

P29.3, P35.0, P35.1, P35.8, P37.1, 

P52.4, P52.5, P52.9, P83.2, P91.2, 

P91.6, P96.0 

Malformaciones conge nitas, 

deformidades y anomalí as 

cromoso micas 

Q00.0, Q01, Q03.1, Q03.9, Q04.0, Q04.2, 

Q04.3, Q04.4, Q04.6, Q04.9,Q07.0, 

Q20.0, Q20.3, Q20.4, Q20.6, Q20.8, 

Q21.3, Q21.8, Q22.0, Q22.1, Q22.4, 

Q22.5, Q22.6, Q23.0, Q23.2, Q23.4, 

Q23.9, Q25.4, Q25.6, Q26.2, Q26.4, 

Q26.8, Q28.2, Q32.1, Q33.6, Q39.8, 

Q41.0, Q41.9, Q43.7, Q44.2, Q44.5, 

Q44.7, Q60.1, Q60.6, Q61.4, Q61.9, 

Q64.2, Q74.3, Q74.8, Q75.0, Q77.2, 
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Q77.3, Q77.4, Q78.0, Q78.5, Q79.2, 

Q79.3, Q80.4, Q81, Q82.1, Q82.4, Q85.8, 

Q86.0, Q87.0, Q87.1, Q87.2, Q87.8, Q91, 

Q92.0, Q92.1, Q92.4, Q92.7, Q92.8, 

Q93.2, Q93.3, Q93.4, Q93.5, Q93.8, 

Q95.2 

Lesiones trauma ticas, 

envenenamientos y otras 

consecuencias de causas externas 

T86.0, T86.2 

Factores que influyen en el estado de 

salud y contacto con los servicios 

sanitarios 

Z51.5 

 

 

 

 

Se presenta a continuacio n los datos de mortalidad infanto-juvenil de 2022 en 

Espan a, segu n grupos etarios y causas previsibles.12 

 

A. Neonatos (de 0 a 28 dí as): fallecieron 869, que supone una tasa de 

mortalidad infantil de 1.74 defunciones por cada mil nacidos vivos. Entra 

las causas previsibles (83%) ma s frecuentes de fallecimiento se 

encuentran: 

a. Afectaciones en el periodo perinatal: 489 (56%). 

b. Malformaciones conge nitas, deformidades y anomalí as 

cromoso micas: 188 (22%). 
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c. Enfermedades del sistema nervioso central y de los o rganos de los 

sentidos: 30 (3%). 

d. Tumores: 18 (2%). 

 

Gráfico I. Causas previsibles de muerte en neonatos en el an o 2022 en Espan a (datos 

extraí dos del Instituto Nacional de Estadí stica). 

 

 

 

 

B. Nin os entre 1-14 an os: fallecieron 679, que supone una tasa de 

mortalidad de 0.11 defunciones por cada mil habitantes de este grupo 

poblacional. Entre las causas previsibles en este grupo de edad (49%) se 

encuentran: 

a. Tumores: 172 (26%). 
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b. Enfermedades del sistema nervioso central y de los o rganos de los 

sentidos: 96 (14%). 

c. Malformaciones conge nitas, deformidades y anomalí as 

cromoso micas: 63 (9%). 

 

Gráfico II. Causas previsibles de muerte en nin os y jo venes entre 1 y 14 an os en el 

an o 2022 en Espan a (datos extraí dos del Instituto Nacional de Estadí stica).  

 

 

 

C. Jo venes entre 15-19 an os: fallecieron 475, que supone una tasa de 

mortalidad de 0.19 defunciones por cada mil habitantes de este grupo 

poblacional. Entre las causas previsibles de muerte (31%), las ma s 

frecuentes han sido: 

a. Tumores: 74 (15%). 

b. Enfermedades del sistema nervioso central y de los o rganos de los 

sentidos: 39 (8%). 
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c. Malformaciones conge nitas, deformidades y anomalí as 

cromoso micas: 16 (3%). 

d. Otras causas previsibles de muerte: 26 (5%). 

 

Gráfico III. Causas previsibles de muerte en jo venes entre 14 y 19 an os en el an o 

2022 en Espan a (datos extraí dos del Instituto Nacional de Estadí stica). 

 

 

 

Cabe resaltar que, aunque no sea relevante para el presente 

estudio, en este grupo de edad destacan los fallecimientos por 

causas externas (clasificadas dentro de las causas no previsibles 

de muerte [69%]) como accidentes de tra fico, caí das accidentales, 

ahogamientos, suicidios, agresiones u homicidios, que suponen un 

total de 235 (49%). De hecho, a pesar de que, en la u ltima de cada, 

la tasa de mortalidad en menores de 19 an os habí a descendido, en 

los u ltimos 3-4 an os ha aumentado significativamente a expensas 

principalmente del aumento de mortalidad por causas externas en 
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los jo venes de entre 14 y 19 an os. Estos datos se muestran a 

continuacio n en el Gra fico IV. 

 

 

Gráfico IV. Evolucio n de la mortalidad en el grupo poblacional entre 14-19 an os 

desde el an o 2008 hasta el 2022 en Espan a (datos extraí dos del Instituto Nacional 

de Estadí stica). 

 

 

 

 

Como hemos podido analizar, segu n los datos de mortalidad de Espan a, casi la mitad 

de los fallecimientos ocurren en e poca neonatal (41%) y son debidos a afecciones 

originadas en el periodo perinatal y malformacio n y alteraciones cromoso micas. En 

los pacientes mayores de un an o, casi el 60% fallecen por causas previsibles, siendo 

un aproximadamente la mitad por enfermedades oncolo gicas y a otra mitad por 

enfermedades no oncolo gicas, tal y como podemos observar en los Gra ficos V y VI. 

Por tanto, si solo tenemos en cuenta las cifras de mortalidad, unos 1200 nin os cada 

an o en Espan a se podrí an beneficiar de un programa de cuidados paliativos. 
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Gráfico V. Distribucio n de las causas de mortalidad infanto-juvenil en previsibles y 

no previsibles segu n grupos de edad en 2022 en Espan a (datos extraí dos del 

Instituto Nacional de Estadí stica). 

 

 

 

 

 

Gráfico VI. Distribucio n de causas previsibles de muerte infanto-juvenil en Espan a 

en 2022 (datos extraí dos del Instituto Nacional de Estadí stica). 
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Sin embargo, no se debe poner el foco u nicamente en los datos de mortalidad, ya que 

segu n establece la OMS, los cuidados paliativos pedia tricos «comienzan cuando se 

diagnostica una enfermedad que amenaza o limita la vida de un nin o y continu an 

durante toda la evolucio n de la enfermedad…».1 Si bien es cierto que la mortalidad 

en nin os ha descendido en las u ltimas de cadas (excepto en los u ltimos 2 an os, que 

ha aumentado por las causas que hemos comentado previamente) y la tendencia es 

a disminuir el nu mero de muertes por causas previsibles, la prevalencia de 

enfermedades que actualmente no tienen cura ha aumentado (véase Gra fico VII). Es 

decir, cada vez hay ma s nin os y nin as con patologí as que limitan o amenazan su vida 

que sobreviven en situacio n de alta vulnerabilidad y fragilidad. 

 

 

Gráfico VII. Evolucio n de la mortalidad infanto-juvenil en los u ltimos 15 an os (datos 

extraí dos del Instituto Nacional de Estadí stica). 

 

 

 

 

Por este motivo, adema s de valorar las cifras de mortalidad, tambie n es fundamental 

valorar los datos de prevalencia de las enfermedades que amenazan o limitan la vida 

en la edad pedia trica. 
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1.3.1.2. PREVALENCIA DE ENFERMEDADES LIMITANTES 

 

Hasta hace relativamente poco tiempo no existí an estudios en Espan a sobre la 

prevalencia de las enfermedades que amenazan o limitan la vida en pediatrí a. Sin 

embargo, sí  se habí an obtenido estimaciones a trave s de estudios realizados en otros 

paí ses,16-17 como se describe a continuacio n. 

 

En un estudio publicado en el an o 2017, se analizaron datos de 23 paí ses que 

representaban a casi el 60% de la poblacio n mundial. Este estudio tení a por objetivo 

realizar una estimacio n global de la necesidad mundial de cuidados paliativos 

pedia tricos. Se concluyo  que ma s de 21 millones de nin os y nin as en todo el mundo 

anualmente fueron subsidiarios de atencio n paliativa. Entre estos, ma s de 8 millones 

(38%) requieren algu n grado de cuidados paliativos pedia tricos especializado. La 

necesidad estimada de cuidados paliativos pedia tricos oscilo  entre 20 por cada 

10.000 nin os en Reino Unido a ma s de 120 por 10.000 en Zimbaue.18 

 

En otro estudio realizado en el an o 2012 en Reino Unido, se analizan datos de 

prevalencia en el periodo comprendido entre 2000-2010 en dicho paí s y se objetiva 

un aumento anual del nu mero de nin os afectados de enfermedades limitantes o 

amenazantes para la vida. Los resultados que obtuvieron indican que la prevalencia 

habí a aumentado significativamente respecto a las estimaciones reportadas 

anteriormente en nin os y jo venes menores de 19 an os (25 por 10.000 habitantes), 

llegando hasta 32 por 10.000 habitantes en el u ltimo an o analizado (véase Gra fico 

VIII).15 Esto supone una mayor necesidad de equipos especializados en cuidados 

paliativos pedia tricos. 
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Gráfico VIII. Prevalencia de condiciones limitantes para la vida en nin os en Reino 

Unido entre los an os 2000-2010. Extraí do de: Fraser L, Miller M, Hain R, et al. Rising 

national prevalence of life-limiting conditions in children in England. Pediatrics 

2012;129:e923ee929. 

 

  

 

Recientemente, en 2024, se ha publicado un artí culo donde se objetiva un aumento 

en la prevalencia de enfermedades que limitan la vida en menores de 18 an os en una 

comunidad auto noma de Espan a desde 2001 hasta 2022.19 De hecho, la prevalencia 

ha ascendido de forma significativa desde un 20.7 por 10.000 habitantes en 2001 

hasta un 51.3 por 10.000 habitantes en 2019, tal y como se muestra en el Gra fico IX 

a continuacio n. En este estudio, existe un punto de inflexio n en esa tendencia 

creciente en 2019-2020 que los autores asocian a la pandemia COVID-19. En el 

estudio, entre los diagno sticos ma s frecuentes que padecen los pacientes con 

enfermedades limitantes (clasificados segu n el co digo CIE-10), destaca un 32% con 

enfermedades del aparato respiratorio, 29% con anomalí as conge nitas, un 17% con 

enfermedades con origen en el periodo perinatal, 15% de pacientes con 

enfermedades del sistema nervioso, un 9% de pacientes con neoplasmas y un 4.6% 

de pacientes con enfermedades de la sangre y los o rganos hematopoye ticos.  
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Gráfico IX. Tendencia de prevalencia de enfermedades condicionantes para la vida 

en menores de 18 an os en una comunidad auto noma espan ola entre 2001 y 2021. 

Extraí do de: Ochoa-Brezmes J, del Villar P, Andre s J, Maruga n JM. Tendencia creciente 

de pacientes con condiciones limitantes para la vida y cro nicos complejos. An Ped 

2024.  https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2024.05.009. 

 

 

 

 

Por tanto, si extrapolamos la tasa de prevalencia para nin os y jo venes con 

enfermedades limitantes para la vida a toda la poblacio n espan ola segu n los estudios 

comentados previamente,15-19 oscilarí a entre 20-51 por cada 10.000 habitantes de 

entre 0-19 an os. En cuanto a las condiciones limitantes o amenazantes para la vida 

que predominan en la infancia, los estudios pedia tricos dictaminan que 

aproximadamente un 30 % padece enfermedades oncolo gicas y el 70 % restante 

comprende una combinacio n de patologí as, principalmente neurodegenerativas, 

metabo licas y gene ticas. De ellos, casi el 40% necesitara  atencio n especializada de 

una unidad de cuidados paliativos pedia tricos. 
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Si aplicamos esta estimacio n a la poblacio n infanto-juvenil espan ola, que es de 

8.060.403 personas (entre 0-19 an os), segu n datos oficiales del Instituto Nacional 

de Estadí stica en el an o 2022:12 

 

 

 

 

Por tanto, si centra ramos la necesidad de la creacio n de equipos de cuidados 

paliativos pedia tricos en las cifras de mortalidad pedia trica debida a enfermedades 

que limitan la vida, como se viene haciendo cla sicamente en los estudios de 

epidemiologí a de cuidados paliativos de adultos, tendrí amos que, en Espan a, unos 

1.300 nin os al an o serí an tributarios de atencio n paliativa; sin embargo si lo 

centramos en la prevalencia de dichas enfermedades tal y como marcan los 

esta ndares de cuidados paliativos pedia tricos, vemos que se beneficiarí an hasta 15 

veces ma s pacientes (6.400-16.500 nin os). 

Es fundamental hacer ma s estudios de prevalencia nacionales para conocer los datos 

reales, ya que, adema s, es previsible que la prevalencia de dichas enfermedades vaya 

aumentando con el tiempo y, por lo tanto, sean necesarios ma s equipos de cuidados 

paliativos de atencio n pedia trica. 

 

 

 

 

 

 

Entre 16.121 - 41.350 nin os y jo venes padecerí an una enfermedad limitante para 

la vida y, de ellos, el 40% aproximadamente necesitarí a cuidados paliativos 

pedia tricos (entre 6.448 - 16.540 pacientes). 
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1.3.2. PACIENTES TRIBUTARIOS DE RECIBIR CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

En la infancia, las condiciones que requieren cuidados paliativos incluyen un grupo 

muy heteroge neo de patologí as, que son muy diversas y diferentes a las de los 

adultos (donde los pacientes tienen enfermedades oncolo gicas mayoritariamente). 

Adema s, el tiempo de duracio n de los cuidados puede ser muy diferente segu n la 

enfermedad, suele ser difí cil de predecir y las enfermedades con frecuencia son 

hereditarias. La alta prevalencia en la edad pedia trica de enfermedades raras y con 

prono sticos inciertos dificulta au n ma s el poder definir el tipo de atencio n ido nea.20-

21 

En este contexto, se puede encontrar, por un lado, con enfermedades que limitan la 

vida, que corresponden a situaciones en que la muerte es prematura, aunque no 

inminente y, por otro lado, con enfermedades que amenazan la vida, que 

corresponderí an a cualquier condicio n en la que el nin o o la nin a tiene una alta 

probabilidad de morir prematuramente, pero en la que tambie n existe la posibilidad 

de supervivencia. 

La Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their 

Families (ACT) en 2007 y los esta ndares internacionales sobre cuidados paliativos 

pedia tricos actualizados (GO-PpaCS) en 2021, proponen cinco categorí as de nin os y 

nin as que deben recibir cuidados paliativos (véase Tabla II), aunque esto no significa 

que todos los pacientes a lo largo de su evolucio n clí nica deban recibir atencio n por 

servicios especí ficos de cuidados paliativos pedia tricos.22-23 Esta clasificacio n 

permite incluir en alguna de sus categorí as, teo ricamente, cualquier condicio n que 

limite la vida. 
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Tabla II. Categorí as de la Association for Children with Life-threatening or Terminal 

Conditions and their Families (ACT) de nin os que deben recibir cuidados paliativos, 

modificada en los esta ndares internacionales GO-PpaCS (Global Overview – 

Paediatric Palliative Care Standards).  

 

 

 

 

Este enfoque permite identificar a aquellos nin os y a sus familias, para quienes 

resultarí a beneficioso iniciar la discusio n sobre la toma de decisiones, en relacio n a 

las diferentes alternativas de manejo, independientemente del estadio de la 

enfermedad, considerando su contexto biopsicosocial y su trayectoria de 

enfermedad. Al identificar a los pacientes dentro de alguna de estas categorí as de la 

ACT en forma precoz, la planificacio n de los objetivos terape uticos puede tener lugar 

en un momento en que el nin o se encuentra en una condicio n estable y por lo tanto 

esta discusio n es sentida por la familia como menos amenazante. 
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1.3.3. TRAYECTORIA DE ENFERMEDAD Y PUNTO DE INFLEXIO N 

Como ya hemos comentado previamente, tanto la Academia Americana de Pediatrí a 

(AAP) como la Asociacio n Europea de Cuidados Paliativos (EAPC) afirman que los 

cuidados paliativos deben estar presentes desde el momento del diagno stico de la 

enfermedad o situacio n incurable o amenazante.24-26 Sin embargo, no quiere decir 

que todos los pacientes, a lo largo de toda su evolucio n clí nica deban recibir atencio n 

por servicios especí ficos de cuidados paliativos pedia tricos.  

Esto significa que, en estos pacientes es necesario realizar desde el inicio una 

atencio n con enfoque paliativo. El enfoque paliativo supone atender al paciente 

como persona y aceptar la irreversibilidad del proceso que padece y la posibilidad 

de muerte como acontecimiento vital sin privarle de lo que necesita para estar bien. 

Este enfoque debe de ser ofrecido por todos los pediatras, independientemente del 

nivel asistencial en el que atiendan al paciente y su familia.11 Sin embargo, la 

dificultad esta  en identificar en que  momento de su evolucio n pueden requerir la 

intervencio n de los servicios especí ficos de cuidados paliativos pedia tricos.  

En los cuidados paliativos pedia tricos se observan, generalmente, trayectorias 

clí nicas de larga evolucio n, variables y de duracio n impredecible. Es decir, la mayor 

parte no producen la muerte de forma inminente. El paciente puede vivir durante 

un tiempo con cuidados especiales sin grandes complicaciones. En un determinado 

momento, se puede incrementar el nu mero de ingresos, infecciones, convulsiones… 

o puede observarse que, a pesar de la escalada de tratamientos, los beneficios para 

el nin o o los intervalos libres de complicaciones son menores. Es en ese punto 

cuando se produce una inflexio n en la evolucio n del paciente.  En este contexto, el 

Dr. Ricardo Martino, referente nacional en los cuidados paliativos pedia tricos en 

Espan a, en 2007 describe el te rmino “punto de inflexio n”, que permite la 

identificacio n del momento en el que el paciente pasa a requerir atencio n 

especializada de cuidados paliativos.27 

Segu n describe el Dr. Martino, el “punto de inflexio n” corresponde a “un periodo de 

tiempo en la vida del paciente en el que se identifica un cambio de tendencia en la 

trayectoria clí nica de su enfermedad, manifestado como una aceleracio n en el 



45 

empeoramiento clí nico, disminucio n de los intervalos libres de sí ntomas, 

incremento de los ingresos hospitalarios, ausencia de respuesta a la escalada de 

tratamientos o recaí da repetida de su proceso basal”.27 

 

Figura I. Punto de inflexio n. De: Ortiz L y Martino RJ. Enfoque paliativo en Pediatrí a. 

Pediatr Integral 2016; XX (2): 131.e1–131.e7. 

 

 

 

Es fundamental el reconocimiento y la deteccio n de este punto para poder adecuar 

los objetivos terape uticos al mejor intere s del paciente, ya que de esta forma 

adaptamos los tratamientos a la evolucio n del paciente, intensificando el control de 

sí ntomas incluso al final de la vida. Si, por el contrario, no se reconoce o, 

reconocie ndolo, se mantiene la escalada de tratamientos se puede correr el riesgo 

de caer en una actitud de obstinacio n terape utica. 

Cuando se constata la progresio n y la irreversibilidad del proceso, el paciente 

precisa de atencio n especí fica por un equipo de cuidados paliativos pedia tricos, ya 

que ha de cambiar todo el planteamiento de diagno stico, monitorizacio n, 

tratamiento y cuidados del paciente. El equipo me dico puede hablar con el paciente 
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y la familia de la nueva situacio n, identificar con ellos lo bueno e importante para el 

paciente, adaptar las expectativas del nin o y su familia a sus posibilidades reales y, 

al mismo tiempo, promover una vida lo ma s intensa y feliz posible.11, 27 

 

 

1.3.4. DIFERENCIAS ESPECI FICAS CON LOS CUIDADOS PALIATIVOS DE ADULTOS 

Los cuidados paliativos pedia tricos presentan unas caracterí sticas especiales y una 

gran complejidad que los diferencian de los de los adultos.28-30 

• La muerte infantil como tabu  social 

La sociedad, en general, no esta  suficientemente preparada para la muerte 

de un nin o, y las familias, en particular, tienden a creer que la medicina puede 

curar casi todas las enfermedades. Estas expectativas llevan a que la familia, 

y a veces el personal sanitario, rechacen una transicio n formal hacia 

intervenciones que no tengan como objetivo la curacio n. 

 

• Baja prevalencia 

Comparado con adultos, el nu mero de casos pedia tricos que requieren 

cuidados paliativos es mucho menor, como hemos visto en el apartado 

anterior. Sumado a la amplia dispersio n geogra fica, puede suponer un 

problema en cuanto a organizacio n, formacio n y coste asistencial. 

 

 

• Amplia variedad de enfermedades 

En pediatrí a, las enfermedades limitantes para la vida son muy variadas y la 

duracio n es impredecible: enfermedades neurolo gicas, metabo licas, 

cromoso micas, cardiolo gicas, enfermedades respiratorias, infecciosas, 

oncolo gicas, complicaciones por prematuridad, traumatolo gicas… Adema s, 

muchas patologí as pertenecen al grupo de las denominadas enfermedades 

raras y de cara cter familiar, algunas au n sin diagno stico. 
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• Amplia variabilidad en la edad de los pacientes 

La atencio n comienza ya en la fase prenatal con el diagno stico de 

enfermedades limitantes o de prono stico letal, continu a en el periodo 

neonatal y se prolonga hasta adultos jo venes, que por sus caracterí sticas 

clí nicas (diagno stico en la infancia, trayectoria clí nica, e incluso peso o 

taman o) requieren un enfoque pedia trico en su atencio n. 

  

• Aspectos madurativos 

Los nin os esta n en un continuo desarrollo fí sico, emocional y cognitivo, lo que 

afecta a todos los aspectos de su cuidado, desde el manejo de dosis de 

medicacio n, hasta los me todos de comunicacio n, educacio n y apoyo. 

 

• El papel de la familia 

En la mayorí a de los casos, los padres son los representantes legales de sus 

hijos en las decisiones clí nicas, terape uticas, e ticas y sociales, aunque esto 

depende de la edad y grado de competencia del nin o. Adema s, los padres 

esta n fuertemente implicados como cuidadores principales. 

 

• La implicacio n emocional 

Cuando un nin o muere, puede ser muy difí cil para la familia, los cuidadores y 

los profesionales aceptar las limitaciones del tratamiento, la irreversibilidad 

de la enfermedad y la muerte. 

 

• Dolor y duelo 

Tras la muerte de un nin o, es ma s probable que el duelo sea prolongado y a 

menudo complicado. 

 

• Impacto social 

Es difí cil para los nin os y sus familias mantener su papel en la sociedad en el 

curso de una enfermedad incapacitante (colegio, trabajo, ingresos).  

 

 

 



48 

• Cuestiones legales y e ticas 

Los referentes legales son los padres o tutores del nin o. A menudo no se 

respetan sus derechos legales, sus deseos y su participacio n a la hora de elegir. 

Puede haber conflictos entre la e tica, la conducta profesional y la legislacio n, 

especialmente en lo que concierne a los menores. 

 

• Disponibilidad limitada de medicacio n especí fica en pediatrí a 

Muchos de los fa rmacos disponibles esta n desarrollados, formulados y 

aprobados para su uso en adultos. De forma que, en ausencia de alternativas 

adecuadas, muchos fa rmacos usados en cuidados paliativos pedia tricos se 

prescriben en condiciones diferentes a las autorizadas en la ficha te cnica. 

 

• Una nueva especialidad 

Entre los profesionales sanitarios que trabajan con nin os y adolescentes hay 

una falta de formacio n y de cultura con respecto al cuidado de los nin os que 

van a morir. 

 

• Elevada necesidad de recursos. 

Tambie n destaca el uso frecuente del sistema sanitario y la necesidad elevada 

de recursos de tanto de atencio n me dica como de atencio n educativa 

especializada.30 

 

 

 

Es por ello que, tal y como recomienda la EAPC en 2009, «los nin os con 

enfermedades que limitan o amenazan su vida requieren servicios de cuidados 

paliativos especí ficos y exclusivos. Las necesidades individuales afectan tanto al tipo 

como a la cantidad de cuidados requeridos, lo que condiciona a su vez las opciones 

organizativas y los modelos especí ficos de atencio n sanitaria».25 
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1.3.5. IDENTIFICANDO LA NECESIDAD DE SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS 

En los u ltimos an os se han realizado varias evaluaciones de las necesidades de 

cuidados paliativos en diferentes paí ses.31-32 Las conclusiones de estos estudios 

proporcionaron informacio n importante sobre la mortalidad y lugar de la muerte e 

identificaron las necesidades especí ficas de los nin os y sus familias, así  como de los 

sanitarios.  Destacan algunas como:26 

a. Los nin os, a menudo, quieren estar en casa, y las familias, 

generalmente prefieren cuidarlos en casa durante la enfermedad y la 

muerte. 

b. Los recursos comunitarios son, frecuentemente, inadecuados para 

permitir a las familias cuidar a los nin os en el hogar. 

c. La provisio n de servicios de relevo en los cuidados es esencial pero su 

concrecio n es inadecuada. 

d.  La disponibilidad de servicios para los nin os no es equitativa, y a 

menudo, dependen del lugar de residencia o del tipo de diagno stico. 

Habitualmente, los servicios mejor desarrollados esta n dirigidos a 

nin os con ca ncer. 

e. Existe una necesidad urgente de mejorar la formacio n de todos los 

profesionales y voluntarios implicados. 
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1.3.6. LEGISLACIO N EN MATERIA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

Los cuidados paliativos esta n reconocidos expresamente en el contexto del derecho 

humano a la salud. Deben proporcionarse a trave s de servicios de salud integrados 

y centrados en la persona que presten especial atencio n a las necesidades y 

preferencias del individuo.1 

 

LEGISLACIO N INTERNACIONAL 

Histo ricamente, los cuidados paliativos han tenido un reconocimiento importante 

en el marco de la Unio n Europea. En 1976, en su Resolucio n 613, la Asamblea 

Europea declaro  su convencimiento sobre el derecho de los enfermos a morir en paz 

y dignamente con el apoyo y la compan í a de sus seres queridos. La Resolucio n de 

1995 sobre el respeto a los Derechos Humanos solicitaba a los estados que 

concedieran preferencia a la creacio n de establecimientos de cuidados paliativos. La 

Recomendacio n 1418, en 1999, de la Asamblea Parlamentaria sobre Proteccio n de 

los Derechos Humanos y la Dignidad de los Enfermos Terminales y Moribundos 

abogaba por la definicio n de los cuidados paliativos como un derecho y una 

prestacio n ma s de la asistencia sanitaria e instaba a los Estados miembros a respetar 

y proteger la dignidad de los enfermos terminales. En 2003, en su Recomendacio n 

24 sobre la organizacio n de los cuidados paliativos, el Comite  de Ministros del 

Consejo de Europa reconocí a que dicha prestacio n debí a desarrollarse ma s en 

Europa y, recomendaba a los estados la adopcio n de polí ticas, legislacio n y otras 

medidas necesarias para establecer un marco coherente para las polí ticas 

nacionales sobre cuidados paliativos.33 

En 2007 el Comite  del Parlamento Europeo sobre medio ambiente, salud pu blica y 

seguridad alimentaria encargo  un estudio externo sobre cuidados paliativos. Entre 

los resultados destacan que “los cuidados en el hogar es lo que la mayorí a de familias 

quieren y que ese deberí a ser el modelo para todos aquellos que prestan cuidados 

paliativos pedia tricos”, que “proporcionar soluciones efectivas para las necesidades 

de los cuidados paliativos en los nin os no es tarea fa cil” y que “hay que fomentar la 

organizacio n de redes especificas donde trabajen equipos interdisciplinares 
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pedia tricos expertos en estrecha colaboracio n con otras redes locales de atencio n 

primaria y hospitales”. Así  pues, ese mismo an o, la EAPC publico  unos Esta ndares 

para Cuidados Paliativos Pedia tricos en Europa donde se abordan aspectos sobre 

provisio n de asistencia, el nin o y su familia como unidad de atencio n, el equipo, el 

coordinador, control de sí ntomas, cuidados del descanso, duelo, cuidados 

apropiados a la edad, educacio n y formacio n, financiacio n y cuestiones e ticas.26 

En 2014, en la que fue la primera resolucio n de a mbito mundial sobre cuidados 

paliativos (resolucio n 67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud) se insto  a la OMS y 

a sus estados miembros a mejorar el acceso a los cuidados paliativos, haciendo 

hincapie  en la atencio n primaria y la atencio n comunitaria y domiciliaria. Hoy en dí a, 

la OMS ha decretado que los cuidados paliativos son un derecho esencial para todas 

las personas.1 

 

 

LEGISLACIO N NACIONAL 

 

En el plano nacional, en 2010, el ministerio espan ol publico  la Estrategia en 

Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud 2010-2014 que forma parte el 

Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud y constituye una actualizacio n de 

la estrategia anterior del 2007.34 En abril de 2013 se aprueba en Espan a el II Plan 

Estrate gico Nacional de la infancia y adolescencia 2013-2016 (II PENIA). En e l de se 

define “nin o o infancia” hasta los 18 an os. Entre los objetivos se plantean “promover 

acciones para alcanzar el ma ximo desarrollo de los derechos a la salud pu blica de 

nin os y adolescentes, desde la promocio n de salud hasta la rehabilitacio n, dando 

prioridad a las poblaciones ma s vulnerables”, así  como “proporcionar a la poblacio n 

infantil y adolescente en fase avanzada terminal y a sus familiares, una valoracio n y 

atencio n integral adaptada en cada momento a su situacio n, en cualquier nivel 

asistencial y lo largo de todo su proceso evolutivo”.35 

 

En 2014 se publica el documento “Cuidados Paliativos Pedia tricos en el Sistema 

Nacional de Salud: Criterios de Atencio n” tiene como objetivo “mejorar la calidad de 

la atencio n prestada a los nin os y nin as en situacio n avanzada y terminal y sus 

familiares, promoviendo una respuesta integral y coordinada del sistema sanitario 
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a sus necesidades y respetando su autonomí a y valores”, aprobado por el Consejo 

Interterritorial del Sistema Nacional de Salud. En este documento se reconoce la 

especificidad de los cuidados paliativos pedia tricos y la necesidad de que existan 

equipos de referencia con formacio n especí fica en las diferentes comunidades 

auto nomas.36 

 

En 2016 se funda la Sociedad Espan ola de Cuidados Paliativos Pedia tricos (PEDPAL) 

que reu ne a diversos profesionales sanitarios de diversas regiones de Espan a para 

fomentar el desarrollo de los cuidados paliativos pedia tricos en Espan a.37 

 

Recientemente, en marzo de 2024, se ha publicado una proposicio n de Ley Orga nica 

de cuidados paliativos en el proceso final de la vida, y esta  pendiente su tramitacio n.  

 

1.3.7. SITUACIO N ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

Recibir cuidados paliativos esta  reconocido como un derecho para todas las 

personas, independientemente de la edad.1 Aunque esto es aceptado de forma 

general para adultos y personas mayores con condiciones clí nicas incurables, en la 

edad pedia trica todaví a queda mucho camino por recorrer. La atencio n paliativa 

pedia trica no es universal, es escasa, con mucha variabilidad y existe una falta de 

equidad en la prestacio n.38 

Los cuidados paliativos deben proporcionarse segu n los principios de la cobertura 

sanitaria universal. Todas las personas, independientemente de sus ingresos, del 

tipo de enfermedad que padezcan o de su edad, deben tener acceso a un conjunto de 

servicios sanitarios ba sicos, incluidos los cuidados paliativos. Los sistemas 

nacionales de salud son responsables de incluir los cuidados paliativos en el proceso 

continuo de atencio n de quienes padecen afecciones cro nicas que ponen en peligro 

la vida, vinculando dichos cuidados con los programas de prevencio n, deteccio n 

precoz y tratamiento.1 
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A. SITUACIO N DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EUROPA 

En Europa, en este momento, la mayorí a de los paí ses no prestan cuidados paliativos 

pedia tricos especializados de forma estructurada y universal. Un estudio de 2019 de 

la Universidad de Navarra detecta 680 servicios especializados en cuidados 

paliativos pedia tricos en la regio n europea, solo 10 de ellos en Espan a. El nu mero no 

alcanza a atender las necesidades de la poblacio n, pues cada an o mueren 170.000 

nin os sin acceso a ellos.39 

 

Figura II. Servicios de cuidados paliativos pedia tricos y paí s con esta ndares y 

normas para su provisio n en Europa. En: Arias-Casais N, Garralda E, Pons JJ, Marston 

J, Chambers L, Downing J, et al. Mapping Pediatric Palliative Care Development in the 

WHO-European Region: Children Living in Low-to-MiddleIncome Countries Are 

Less Likely to Access It. J Pain Symptom Manage 2020;60(4):746-753. 
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B. SITUACIO N DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN ESPAN A 

En Espan a, en los u ltimos an os las Comunidades Auto nomas han desarrollado 

planes de cuidados paliativos, sin embargo, existe mucha desigualdad, los recursos 

son muy variables y no existen equipos de soporte de cuidados paliativos en todos 

los distritos sanitarios.  En una ciudad pueden recibir cuidados de un equipo de 

especialistas en cuidados paliativos (me dicos, enfermeros, psico logo, trabajador 

social, asistente espiritual, voluntariado, etc.) que le pueden atender en el hospital o 

en su domicilio, pero en otras no. En una zona rural, la asistencia se lleva a cabo 

generalmente por los me dicos de familia o pediatras de atencio n primaria y, segu n 

la zona, por equipos de soporte en cuidados paliativos a nivel comarcal formados 

por un/a me dico/a de adultos y un/a enfermero/a especialista en este tipo de 

cuidados. En ocasiones, ante la falta de recursos para atender a los pacientes en sus 

domicilios, se opta por realizar ingresos hospitalarios, generalmente por periodos 

prolongados. 

En nuestro paí s, en el an o 1991 se puso en marcha la primera unidad de cuidados 

paliativos pedia tricos en el Hospital Sant Joan de Deu, en Barcelona. En 1997 se crea 

la Unidad de Hospitalizacio n Domiciliaria de atencio n monogra fica para pacientes 

con patologí as oncolo gicas en el Hospital la Fe de Valencia, así  como otra unidad en 

el Hospital materno Infantil de Las Palmas. En 2008 se crea la Unidad de Atencio n 

Integral Paliativa Pedia trica del Hospital Nin o Jesu s de Madrid. En los u ltimos an os, 

se han ido desarrollando nuevas unidades y equipos de cuidados paliativos 

pedia tricos por todo el territorio espan ol,37 tal y como se muestra en la Figura III y 

en el Anexo II. Concretamente, a fecha de diciembre de 2024, hay en funcionamiento 

56 unidades/equipos en Espan a. Esto demuestra la importancia creciente que esta n 

adquiriendo los cuidados paliativos pedia tricos a nivel social y polí tico. 
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Figura III. Mapa de las unidades y equipos de cuidados paliativos pedia tricos en 

Espan a. En:  https://www.pedpal.es/site/quienes-somos/unidades-y-recursos/ 

 

 

 

 

C. SITUACIO N DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA COMUNIDAD 

VALENCIANA 

La Comunidad Valenciana, actualmente, cuenta con equipos especí ficos de cuidados 

paliativos en sus tres provincias. 

En Valencia, existen equipos especí ficos de cuidados paliativos pedia tricos tanto en 

el Hospital Clí nico Universitario como en el Hospital Universitari i Polite cnic La Fe.  

  

https://www.pedpal.es/site/quienes-somos/unidades-y-recursos/
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En el Hospital Universitari i Polite cnic la Fe, se crea en 1997 la Unidad de 

Hospitalizacio n Domiciliaria Infantil para nin os con patologí as oncolo gicas como 

iniciativa de la Unidad de Oncologí a Pedia trica. La evolucio n y desarrollo de esta 

unidad se abordara  en el siguiente apartado. 

En el Hospital Clí nico, en el an o 2007 se puso en funcionamiento la Unidad de 

Asistencia Intensiva Domiciliaria Pedia trica (UAIDP) que, mediante el uso de 

telemedicina, proporciona asistencia domiciliaria a nin os dependientes de 

tecnologí a de mayor complejidad. En 2021, se crea una nueva lí nea de 

hospitalizacio n domiciliaria que ofrece atencio n a nin os, nin as y adolescentes con 

patologí as agudas, cro nico-complejas, oncolo gicas y con necesidad de cuidados 

paliativos. 

En Alicante, desde el an o 2008 la unidad de hospitalizacio n a domicilio pedia trica 

del Hospital General de Alicante atiende y ofrece cuidados paliativos en domicilio a 

una gran variedad de pacientes. Adema s, la Asociacio n de Padres de Nin os 

Oncolo gicos (ASPANION) cuenta con un equipo de atencio n psicosocial financiado 

por la Fundacio n La Caixa que realiza apoyo psicosocial realizado por psico logos y 

trabajadores sociales. En 2017, se crea la unidad de hospitalizacio n a domicilio en 

Elche. 

La provincia de Castello n ha sido la u ltima en incorporar en su hospital de referencia, 

Hospital General de Castello n, una unidad de hospitalizacio n domiciliaria infantil, 

que atiende a pacientes pedia tricos con necesidades paliativas desde 2023. 

Adema s, en el an o 2022 se publica el documento “Modelo de atencio n integral 

domiciliario para pacientes pedia tricos de alta complejidad en la Comunidad 

Valenciana”, que realiza una planificacio n basada en los pacientes pedia tricos 

susceptibles de recibir cuidados paliativos. En este documento se expone que se 

debe aumentar la dotacio n de recursos humanos necesarios para implementar el 

modelo de atencio n domiciliaria, de forma que sea capaz de garantizar un acceso 

equitativo a los recursos del sistema, tanto sanitarios como sociales, a todos los 

pacientes de la comunidad.40 
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D. UNIDAD DE HOSPITALIZACIO N DOMICILIARIA Y EQUIPO DE CUIDADOS 

PALIATIVOS PEDIA TRICOS DEL HOSPITAL LA FE 

En el Hospital Universitari i Polite cnic la Fe de Valencia, desde donde se ha elaborado 

el presente proyecto de investigacio n, consta de un equipo ba sico de cuidados 

paliativos pedia tricos con ma s de 20 an os de experiencia y una gran cantidad de 

pacientes y familias atendidos. En 1997, gracias a un proyecto financiado por la 

Fundacio n La Caixa, como iniciativa de la Unidad de Oncologí a Pedia trica del 

Hospital Universitari i Polite cnic la Fe de Valencia, se crea la unidad de 

hospitalizacio n domiciliaria infantil monogra fica para nin os con patologí as 

oncolo gicas, denominada ADINO (Atencio n Domiciliaria Integral al Nin o 

Oncolo gico). Dentro de la oferta de programas de atencio n y seguimiento que se 

llevaban a cabo, el eje principal fueron los cuidados paliativos pedia tricos y la 

atencio n al final de vida. Tambie n se encuentra el programa de administracio n de 

quimioterapia intravenosa en el domicilio, en pleno funcionamiento desde el an o 

2000. En esta unidad, adema s, se fomentaba el trabajo en red para permitir 

asistencia delegada en aquellos pacientes con domicilio situado fuera del a rea de 

cobertura del centro. Dada la gran acogida por parte de los pacientes y la 

disminucio n de la carga asistencial hospitalaria, este proyecto pasa a formar parte 

de la cartera de servicios de la Unidad de Oncologí a Pedia trica.41-42 

Por otro lado, en 2002 se inicia un programa de “Alta Precoz” por parte del Servicio 

de Neonatologí a de Hospital Universitari i Polite cnic la Fe en el que se integraba la 

continuidad de cuidados de nin os con peso entre 1700-2000g en domicilio junto con 

el equipo de pediatrí a de atencio n primaria. De esta forma, se disminuí a el tiempo 

hospitalario. Progresivamente, se fueron atendiendo cada vez ma s pacientes con 

patologí a cro nica de otras especialidades con necesidad de atencio n domiciliaria. 

Dado el e xito del programa de atencio n domiciliaria, en 2013 se inicia la unidad de 

hospitalizacio n domiciliaria infantil que atiende pacientes con patologí a cro nica 

compleja con un equipo ba sico de cuidados paliativos a tiempo completo. La unidad 

se denomino  ADIPEN (Atencio n Domiciliaria Integral al Paciente Pedia trico y 

Neonatal), que atendí a a pacientes con patologí as no oncolo gicas. 
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Finalmente, en 2023 se fusionan ambas lí neas de trabajo, tanto la lí nea oncolo gica 

(ADINO) como la no oncolo gica (ADIPEN) para formar la unidad de hospitalizacio n 

domiciliaria infantil y equipo de cuidados paliativos pedia tricos del Hospital 

Universitari i Polite cnic la Fe, que atiende a pacientes diagnosticados de condiciones 

limitantes para la vida. 

 

 

1.3.8. ASPECTOS ORGANIZATIVOS EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

1.3.8.1. NIVELES DE ATENCIO N 

Como ya hemos comentado, el diagno stico de una enfermedad que amenaza o limita 

la vida hace al paciente tributario de un abordaje paliativo; pero esto no quiere decir 

que todos los pacientes, a lo largo de su evolucio n clí nica deban recibir atencio n por 

servicios especí ficos de cuidados paliativos. En cada momento de su evolucio n 

puede requerir recursos asistenciales diferentes. Segu n recomiendan los esta ndares 

europeos de calidad para los cuidados paliativos pedia tricos, se recomiendan tres 

niveles de complejidad segu n el grado de especializacio n en cuidados paliativos del 

personal que atiende al nin o y las necesidades del paciente y la familia.11,27,43   

 

 

Nivel 1: Cuidados Paliativos Básicos. 

Enfoque paliativo. Debe ser aplicado adecuadamente por todos los profesionales de 

la salud. Lo realizan, generalmente, los profesionales responsables del paciente con 

el apoyo espora dico de una unidad de cuidados paliativos pedia tricos.  

 

 

Nivel 2: Cuidados Paliativos Generales. 

Es un nivel intermedio. Los facultativos, aunque no dediquen todo su tiempo a este 

trabajo, tienen formacio n especí fica y experiencia en cuidados paliativos. Suelen ser 

especialistas que atienden con mayor frecuencia a nin os y nin as con condiciones que 

amenazan o limitan su vida, como neonato logos, neuropediatras, onco logos o 
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pediatras de cuidados intensivos. Comparten la responsabilidad y tratamientos con 

la unidad correspondiente de cuidados paliativos pedia tricos. 

 

 

Nivel 3: Cuidados Paliativos Específicos. 

Son servicios especializados con formacio n y dedicacio n exclusiva cuya actividad 

central es proveer cuidados paliativos pedia tricos. La unidad o el equipo en cuestio n 

asume toda la responsabilidad del paciente. El momento de incluir a un nin o o nin a 

en un programa especí fico de cuidados paliativos pedia tricos, es aquel en el que el 

equipo asistencial responsable identifica un punto de inflexio n en su evolucio n 

clí nica. La atencio n puede proveerse en re gimen de hospitalizacio n a domicilio o, si 

es necesario como ingreso. Son responsables del control de sí ntomas difí ciles, 

intervienen en la colaboracio n en la toma de decisiones complejas teniendo en 

cuenta el intere s superior del nin o, sus necesidades y problemas, y acompan an a la 

familia durante la vida y tras la muerte del nin o. 
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Tabla III. Niveles de Atencio n paliativa pedia trica. En: Martino R. Enfoque paliativo 

en pediatrí a. Pediatr Integral 2016; XX (2): 131.e1–131.e7. 

 

 

 

 

Abreviaturas. UCIP: Unidad de Cuidados Intensivos Pedia tricos, UCPP: Unidad de 

Cuidados Paliativos Pedia tricos. 
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1.3.9. SI NTOMAS FI SICOS MA S FRECUENTES EN CUIDADOS PALIATIVOS 

PEDIA TRICOS 

Los nin os y nin as diagnosticados de patologí as que amenazan o limitan su vida 

tienen una serie de sí ntomas variables e intensos que generan angustia y 

sufrimiento tanto a ellos como sus familias. Por este motivo, el manejo debe ser 

intensivo, empí rico y adecuado al momento evolutivo en el que se encuentren.44 Se 

describen a continuacio n los sí ntomas ma s frecuentes: 

1) Dolor: 

 

Es el sí ntoma ma s frecuente y el que ma s repercusio n suele tener 

tanto en el paciente como en su familia. Desafortunadamente, un 

porcentaje importante no se trata adecuadamente. El dolor es 

inherentemente una experiencia subjetiva con componentes 

sensoriales, emocionales, cognitivos y conductuales entrelazados con 

factores ambientales, sociales, espirituales y contextuales. El dolor 

causa sufrimiento cuando el nin o y la familia no tienen sensacio n de 

control sobre los sí ntomas, cuando la intensidad es abrumadora, 

cuando la causa es desconocida y cuando el dolor es cro nico. Adema s, 

la percepcio n del dolor puede verse afectada por la edad y la 

capacidad cognitiva del nin o, experiencias previas, expectativas de 

alivio y recuperacio n, así  como por la capacidad para controlar el 

dolor por sí  mismos.44 

 

2) Síntomas respiratorios: 

 

◦ Disnea 

Se trata de una sensacio n subjetiva desagradable que consiste en 

sentirse incapaz de respirar de forma adecuada. Es el segundo 

sí ntoma ma s frecuente tras el dolor y genera un importante estre s 

e impacto tanto en el paciente como en su familia. La causa puede 

encontrarse en una alteracio n de la regulacio n de la respiracio n 

(de origen central o psicolo gico), una hipoventilacio n o hipoxemia, 
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entre otros. Requiere de un abordaje multidisciplinar que tenga en 

cuenta aspectos fí sicos, psicolo gicos, sociales y espirituales.45-48 

 

◦ Infecciones respiratorias 

Los pacientes, sobre todo aquellos con patologí as neurolo gicas, 

tienen una alta incidencia de infecciones respiratorias. De hecho, 

las infecciones recurrentes pueden inducir a una insuficiencia 

respiratoria, que es la causa ma s comu n de mortalidad en nin os 

con para lisis cerebral grave. Existen una serie de factores 

contribuyentes,45,48 como: 

 

▪ Respiracio n superficial por inactividad y deterioro motor. 

▪ Capacidad alterada para movilizar secreciones pulmonares. 

▪ Disminucio n de la eficacia de la tos. 

▪ Aspiracio n recurrente de secreciones orales que resulta en 

inflamacio n pulmonar cro nica. 

▪ Desarrollo de tapones mucosos. 

▪ Problemas me dicos concomitantes (como el reflujo 

gastroesofa gico y la escoliosis). 

 

 

3) Síntomas gastrointestinales: 

 

◦ Anorexia 

Falta o pe rdida de apetito acompan ada de una aversio n a la comida. 

La alimentacio n tiene un importante sentido para los padres, pues 

a parte ser una necesidad, tiene un significado social, emocional e 

incluso espiritual. No poder alimentar a un hijo puede generar 

mucha angustia en los familiares y tiene un impacto directo en la 

calidad de vida del paciente. El dolor, la ansiedad, depresio n, 

efectos secundarios de fa rmacos y de la radioterapia, alteracio n 

del sabor, así  como los sí ntomas gastrointestinales (estomatitis y 
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mucositis, na useas y vo mitos, dispepsia, estren imiento) pueden 

ser la causa de una ingesta disminuida.44 

 

◦ Estren imiento 

Es un sí ntoma comu n en estos pacientes, puede empeorar 

especialmente al final de la vida y genera un gran impacto en la 

calidad de vida de los nin os y sus familias. Suele ser consecuencia 

de la disminucio n de la ingesta de lí quidos, la motilidad intestinal 

ma s lenta y la disminucio n de la actividad fí sica. Tambie n es el 

efecto adverso de algunos fa rmacos como los opia ceos, 

anticoline rgicos, antieme ticos, anticonvulsivantes y la 

quimioterapia. Puede ser difí cil de evaluar, sobre todo en nin os con 

deterioro neurocognitivo. Para su adecuado manejo es importante 

anticiparse (especialmente cuando se utilizan fa rmacos con 

efectos adversos conocidos), realizando medidas preventivas de 

forma precoz.49 

 

◦ Disfagia 

Es la imposibilidad de que los alimentos so lidos o lí quidos pasen 

desde la boca hacia el esto mago durante el proceso de deglucio n. 

Los nin os y nin as que sufren de disfagia tienen riesgo, por un lado, 

de broncoaspiracio n y, por otro lado, de insuficiente aporte 

calo rico, lo que puede conllevar a desnutricio n. Requiere un 

enfoque multidisciplinar y ofrecer un soporte adecuado a las 

familias.50 

 

◦ Na useas y vo mitos 

Pueden ser debidos a varias causas segu n la patologí a de base del 

paciente, siendo esencial el ana lisis de las mismas para una 

correcta eleccio n de los antieme ticos y medidas no 

farmacolo gicas.51 
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4) Síntomas neurológicos 

 

La carga sintoma tica puede ser alta en nin os que precisan cuidados 

paliativos, especialmente aquellos con afecciones neurodegenerativas, 

para lisis cerebral y tumores del sistema nervioso central. Los 

sí ntomas difieren segu n la edad y el desarrollo del nin o, tambie n 

puede variar la percepcio n de estos sí ntomas por parte del nin o y el 

consiguiente efecto sobre su calidad de vida.52 Los sí ntomas 

neurolo gicos ma s frecuentes son: 

 

◦ Crisis convulsivas: 

Cualquier paciente con lesio n a nivel del sistema nervioso central 

tiene riesgo de presentar crisis. Son resultado de una actividad 

ele ctrica descontrolada a nivel cerebral y provocan un estre s 

significativo tanto en los pacientes como en los familiares. 

Tambie n pueden aparecer en pacientes oncolo gicos con tumores a 

nivel del sistema nervioso central. Es importante identificar 

aquellos nin os que tengan riesgo de presentar crisis convulsivas, 

anticiparnos y orientar un adecuado manejo.52 

 

◦ Espasticidad: 

La mayorí a de los nin os con enfermedades neurolo gicas y para lisis 

cerebral infantil presentan hipertoní a, siendo el tipo de hipertoní a 

ma s frecuente en estos pacientes la espasticidad. Esta  descrita 

como un trastorno complejo de la motilidad, en el contexto del 

sí ndrome de motoneurona superior (debilidad muscular, 

hiperreflexia, clonus, reflejos patolo gicos), caracterizado por un 

aumento del tono muscular acompan ado de un aumento de la 

resistencia al estiramiento muscular pasivo dependiente de la 

velocidad de la movilizacio n, con aumento de los reflejos 

tendinosos.52 Las consecuencias clí nicas de la espasticidad son:53 
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▪ Dolor: primario en relacio n a la propia espasticidad (por el 

aumento del tono muscular y el dan o al mu sculo) y secundario, 

asociado a sus complicaciones (contracturas musculares, 

deformidades osteoarticulares). 

▪ Aumento del gasto energe tico por actividad muscular 

mantenida que, junto a otros problemas digestivos asociados, 

puede desembocar en un estado de desnutricio n. 

▪ Limitacio n funcional en actividades de la vida diaria como la 

ducha/ban o, higiene, vestirse, movilizaciones, descanso y 

suen o. 

 

◦ Distoní a:  

Trastorno de movimiento involuntario hipercine tico en el cual la 

contraccio n sostenida o intermitente de ambos mu sculos 

agonistas y antagonistas da como resultado movimientos 

repetitivos, torsio n y colocacio n antinatural del cuerpo.52 

 

 

 

Adema s de los sí ntomas fí sicos, son prevalentes los problemas psicolo gicos que 

padecen los pacientes con enfermedades limitantes como alteraciones emocionales, 

sí ntomas ansiosos y depresivos. De hecho, un reciente estudio ha demostrado la 

pe rdida de bienestar percibido en nin os y nin as mayores de 8 an os, que empeora, 

entre otras causas, con la reagudizacio n de los sí ntomas fí sicos.54 Esto muestran la 

necesidad de trabajar con un equipo multidisciplinar, que incluya, adema s, 

valoracio n y atencio n psicolo gica, social y espiritual.  
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1.3.10. ASPECTOS E TICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

Los cuidados de los pacientes con enfermedades que amenazan o limitan sus vidas 

conllevan una serie de decisiones complejas, con implicaciones e ticas, que se deben 

tener en cuenta en la prestacio n de atencio n me dica. 

Los problemas e ticos ma s frecuentes suelen estar relacionados con la toma de 

decisiones. Se trata de un aspecto complejo porque en la pra ctica pedia trica a 

menudo existe una incapacidad del nin o para actuar de manera auto noma, por lo 

que, en estos casos, son los padres o tutores legales los que se convierten en los 

representantes por sustitucio n.55 

La ley de autonomí a del paciente 41/200256, en el capí tulo II menciona el derecho a 

la informacio n asistencial y quie n es el titular de dicha informacio n, que sera  el 

paciente o su representante legal. En la mayorí a de los casos, los padres son los 

representantes legales de sus hijos y suelen estar implicados en la toma decisiones, 

aunque esto depende de la edad, grado de madurez del nin o y la situacio n clí nica en 

la que se encuentre. El titular del derecho a la informacio n es el paciente mayor de 

16 an os. Entre los 12 y 16 an os es un deber del profesional sanitario informar 

tambie n al adolescente pues, en caso de que tenga madurez suficiente, e ste puede 

decidir, aunque el consentimiento corresponde a los padres. Conocer la informacio n 

sobre su enfermedad es un derecho y es fundamental para el afrontamiento de la 

misma, aunque es importante saber adaptarse a sus necesidades de saber. Por tanto, 

es importante permitirles expresar sus inquietudes, preocupaciones y preferencias, 

facilitando el dia logo, ofrecie ndoles la oportunidad de realizar preguntas y 

participar en la toma compartida de decisiones que afectan a sus cuidados (sobre 

todo en adolescentes y en el menor maduro).57 

Para una buena toma de decisiones se debe tener en cuenta que:55,58-59 

• Es un proceso compartido entre los profesionales, la familia y si es posible, el 

menor. 

• Se debe buscar siempre el intere s superior del menor. 

• Se deben tener en cuenta las necesidades de los pacientes y sus familias. No 

siempre coinciden con los problemas que los sanitarios objetivan. 
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• Es necesario acompan ar a la familia y al paciente respetando sus 

convicciones y valores. 

 

 

1.3.11. INVESTIGACIO N EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

El objetivo principal en los cuidados paliativos es mejorar la calidad de vida de los 

pacientes y para ello, no solo basta con basarse en experiencias clí nicas para 

establecer las buenas pra cticas, sino que es fundamental que se basen en evidencia 

cientí fica. 

La investigacio n en cuidados paliativos pedia tricos tiene una serie de 

particularidades especí ficas, ya que son pacientes fra giles que pasan por momentos 

muy difí ciles. Por este motivo, se plantean problemas e ticos que no siempre son 

fa ciles de solventar. Por ejemplo, en ocasiones, el proceso de investigacio n en 

pacientes con enfermedad avanzada puede suponer una carga adicional para el 

paciente, por lo que supone un dilema e tico. Adema s, la gran variedad de aspectos a 

analizar hace compleja la investigacio n en este campo. Sin embargo, la investigacio n 

es una responsabilidad para con los pacientes y sus familias, siendo deber de los 

profesionales sanitarios fomentarla y llevarla a cabo.60 

A continuacio n, se detallan algunas de las dificultades pra cticas con las que 

frecuentemente se encuentran los profesionales a la hora de investigar en esta 

poblacio n:60 

a) Alta probabilidad de pe rdida de los pacientes reclutados durante el periodo 

de seguimiento. 

b) Las poblaciones a estudio son muy heteroge neas, con diferentes diagno sticos, 

diferentes prono sticos, diferentes edades, diferentes momentos evolutivos… 

c) La debilidad y fragilidad de los pacientes hace que la cantidad y calidad de 

los datos que se puedan obtener sean inferiores. 
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d) Alta heterogeneidad en las unidades y servicios de cuidados paliativos que se 

han ido desarrollando progresivamente de formas diferentes en funcio n de 

las diferentes regiones, e incluso de los diferentes paí ses. 

e) Los pacientes atendidos, en muchas ocasiones, no esta n en condiciones de 

dar su consentimiento verbal o escrito, por lo que es necesario disponer del 

benepla cito de la familia con el consentimiento por representacio n. 

f) Las variables utilizadas en investigacio n en cuidados paliativos suelen ser 

subjetivas, an adiendo complejidad a la hora de definir objetivos especí ficos.  

 

Asimismo, desde un punto de vista e tico, es una poblacio n especialmente vulnerable. 

No solo por el hecho de tener una enfermedad que limita su vida, sino por tratarse 

de poblacio n infantil. Son dependientes para sus cuidados y tanto su desarrollo 

cognitivo como su capacidad de expresio n verbal y capacidad de discriminacio n 

moral son un proceso evolutivo. Por ello, tal y como hemos comentado en apartados 

anteriores, las decisiones se toman por representacio n en su mayorí a, siendo un 

consenso entre padres y sanitarios que intentan velar por el mejor intere s del menor.   

Hay que tener en cuenta que es una poblacio n a la que se le solicita que invierta parte 

de su tiempo limitado de vida en colaborar en una investigacio n. Y, adema s, dada su 

limitacio n en la expectativa de vida, es poco probable que lleguen a beneficiarse de 

los resultados obtenidos de las investigaciones en las que participan. Sin embargo, 

muchas de las familias y los pacientes que han participado en una investigacio n 

sienten que ha sido una experiencia positiva, sobre todo en te rminos de altruismo y 

legado. Por tanto, el hecho de que sean vulnerables no significa que no deban 

participar en proyectos de investigacio n, sino que deben ser especialmente 

protegidos. Deben disen arse estudios bien dirigidos que busquen mejoras en los 

propios pacientes o en pacientes futuros.61 

Algunos autores han propuesto una serie de medidas para adaptar los disen os de los 

proyectos de investigacio n a esta poblacio n, entre las que se encuentran las 

siguientes:62-63 
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• Plantear estudios multice ntricos. En general, existe poco volumen de 

pacientes y las unidades de cuidados paliativos suelen ser pequen as. Los 

estudios multice ntricos pueden ayudar a ampliar la muestra a estudiar, de tal 

forma que se an ada potencia al disen o de investigacio n. 

• Disen ar estudios a corto plazo, para evitar la pe rdida de pacientes reclutados 

por la escasa supervivencia. 

• Estudios simples, con pocas recogidas de datos y con pocos objetivos 

especí ficos. 

• Seguimientos frecuentes, dada la ra pida evolucio n de los pacientes y la alta 

probabilidad de pe rdidas. 

• En la recogida de datos, plantear me todos que sean flexibles o adaptados a la 

familia y al paciente. De esta forma, se facilita su cumplimiento. 
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1.4. NUTRICIO N EN PEDIATRI A 

La alimentacio n, como necesidad ba sica que aporta sustento y ayuda en los primeros 

estadios evolutivos del ser humano, es considerada como la pra ctica de cuidados 

ma s elemental. 

La alimentacio n es el conjunto de actividades y procesos por los cuales tomamos 

alimentos del exterior que aportan energí a y sustancias nutritivas, necesarias para 

el mantenimiento de la vida. Es un acto voluntario y consciente. En cambio, la 

nutricio n es el proceso fisiolo gico mediante el cual el organismo recibe, transforma 

y utiliza las sustancias quí micas contenidas en los alimentos. Es un acto involuntario 

e inconsciente que depende de determinadas funciones orga nicas como la digestio n, 

la absorcio n y el transporte de los nutrientes de los alimentos hasta los tejidos.64 

Para definir los trastornos de la nutricio n se aplica el te rmino de malnutricio n que 

engloba tanto los trastornos por defecto, como serí a la desnutricio n, como por 

exceso, la sobrenutricio n y obesidad.65 

 

1.4.1. DEFINICIO N DE DESNUTRICIO N 

La desnutricio n es la situacio n clí nica en la que los requerimientos corporales no se 

alcanzan. Esto puede ser debido a un consumo insuficiente o a trastornos en la 

absorcio n y metabolismo de los nutrientes, cuya repercusio n clí nica variara  en 

funcio n del tiempo de evolucio n. Esta situacio n puede estar producida por la falta de 

acceso al alimento (desnutricio n primaria o exo gena), ser consecuencia de una 

enfermedad (desnutricio n secundaria o endo gena), o tratarse de una forma mixta. 

La valoracio n del estado de nutricio n del nin o o nin a con enfermedades graves es 

imprescindible en su asistencia.66 

En cuanto al diagno stico de desnutricio n, no existe un consenso universal 

actualmente en pediatrí a y se tiende a utilizar datos clí nicos, antropome tricos y 

analí ticos de forma conjunta. La Sociedad Americana de Nutricio n Enteral y 
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Parenteral define la desnutricio n pedia trica, desde un enfoque multidisciplinar e 

integral, alrededor de 5 conceptos:67-68 

 

• Para metros antropome tricos 

 

• Crecimiento 

 

• Cronicidad 

 

• Etiologí a y patogenia 

 

• Resultados funcionales o sobre el desarrollo 

 

La OMS realiza una clasificacio n del estado nutricional en nin os y adolescentes 

segu n los datos antropome tricos en la exploracio n fí sica y segu n el tiempo de 

evolucio n que lleve establecida en:65 

• Desnutricio n aguda: afectado el peso y la relacio n del peso para la talla 

(percentil o Z-score de peso/talla o del I ndice de Masa Corporal [IMC] 

disminuidos). Sin embargo, el percentil o Z-score de talla para la edad estara  

conservado. 

• Desnutricio n cro nica: reflejada por una relacio n peso/talla o IMC que estara n 

conservados al estar ambos para metros disminuidos, con una disminucio n 

del percentil o Z-score de talla/edad. 

• Agudizacio n de una desnutricio n cro nica previa en enfermos cro nicos: 

disminucio n tanto de la talla como del percentil o Z-score de peso/talla o del 

IMC. 
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Tabla IV. Clasificacio n de la desnutricio n infanto-juvenil segu n OMS. En Child 

Growth Standards de la OMS, disponible en: 

http://www.who.int/childgrowth/en/index.html; y Growth Reference for school-

aged children and adolescents de la OMS, disponible en:  

http://www.who.int/growthref/en. Modificado de: World Health Organization. 

International Classification of Diseases, 11th ed. 2015. Revision-Beta Browser. ICD-

11 Maintenance Platform. Disponible en: https://icd.who.int/browse11/l-m/en. 

 

 

Abreviaturas. DE: desviacio n esta ndar; IMC: í ndice de masa muscular. 

 

 

 

http://www.who.int/growthref/en
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1.4.2. DESNUTRICIO N EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

Es poca la evidencia cientí fica descrita sobre la desnutricio n en los cuidados 

paliativos pedia tricos en la fase de estabilidad de la enfermedad limitante de la vida. 

Como ya hemos abordado previamente, al haber aumentado la esperanza de vida, 

toman protagonismo tambie n otros puntos del bienestar del paciente y su familia, 

no solo fí sicos sino psicolo gicos, sociales y espirituales. De hecho, la nutricio n es uno 

de los aspectos ma s importantes en el cuidado de estos nin os y nin as. Es esencial, no 

so lo para cubrir los requerimientos fisiolo gicos, sino tambie n por el beneficio social, 

cultural y psicolo gico que conlleva.69 Por tanto, la atencio n a su estado nutricional 

se convierte en parte indispensable del manejo integral de su salud. 

La complejidad de los pacientes subsidiarios de cuidados paliativos, la diversidad de 

fisiopatologí as y cronologí as impiden generalizar las actuaciones y dificultan la 

creacio n de guí as estandarizadas. Es por ello que, la asistencia nutricional, en 

ocasiones, supone un desafí o para los profesionales dedicados a los cuidados 

paliativos y es frecuente que quede relegada a un segundo plano. Así  mismo, 

tampoco existen guí as estandarizadas a la hora de diagnosticarlos de desnutricio n, 

por lo que tambie n hay gran variabilidad en la prevalencia.70-72 De hecho, las 

barreras ma s importantes que encuentran los profesionales sanitarios para la 

evaluacio n nutricional en la pra ctica clí nica diaria son: la poca conciencia de la 

importancia de una nutricio n o ptima, la falta de pautas generales establecidas o 

guí as de pra ctica clí nica y la falta de recursos y tiempo.73 

 

1.4.2.1. CAUSAS Y CONSECUENCIAS DE DESNUTRICIO N 

La etiologí a de la desnutricio n en estos pacientes es multifactorial y la fisiopatologí a 

depende de la patologí a de base. La enfermedad puede ocasionar desnutricio n por 

diferentes mecanismos, como se puede ver en la Tabla V a continuacio n.66 
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Tabla V. Entidades que cursan con riesgo de desnutricio n. Modificado de: Martí nez 

Costa C, Corte s Mora P. Desnutricio n relacionada con la enfermedad. Cribado 

nutricional. Protoc diagn ter pediatr. 2023;1:401-412. 

 

 

 

A su vez, las consecuencias de la desnutricio n tambie n varí an segu n la enfermedad 

de cada paciente y su gravedad. Desde una peor tolerancia a las terapias (quimio o 

radioterapia), mayores tasas de infeccio n por disregulacio n inmune hasta retraso en 

el neurodesarrollo. Todo esto conlleva a un franco deterioro en su calidad de vida.72 

A continuacio n, se detallan las causas y consecuencias de la desnutricio n segu n 

algunas de las patologí as de base ma s prevalentes que precisan cuidados paliativos.  
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1.4.2.1.1. PACIENTES CON PATOLOGI A ONCOLO GICA 

En los pacientes con patologí a oncolo gica, la desnutricio n puede desarrollarse tanto 

al debut, con una prevalencia de hasta el 50%, como durante la evolucio n de la 

enfermedad, con una prevalencia de entre el 20-49% segu n los estudios.74-75 La 

relacio n del proceso oncolo gico con el estado nutricional es bidireccional. Es decir, 

la patologí a oncolo gica afecta directamente al estado nutricional por diversos 

mecanismos, y e ste, a su vez, interfiere de modo independiente sobre el prono stico 

del proceso oncolo gico.76 

Las causas de desnutricio n en este grupo varí an segu n diferentes factores, como se 

describen a continuacio n:74 

a) El momento evolutivo en el que se encuentre el paciente. 

• Al debut, la desnutricio n suele ser debida al sí ndrome constitucional que 

produce la propia enfermedad cancerosa a nivel siste mico o incluso a 

disminucio n de la ingesta por alteraciones digestivas, segu n la localizacio n 

del tumor. 

• En cambio, en pacientes con enfermedad muy avanzada, la causa de 

desnutricio n suele ser anorexia severa, saciedad temprana o 

(sub)obstruccio n intestinal.77 La caquexia o caquexia-anorexia es una 

respuesta multiorga nica al tumor, que se caracteriza por disminucio n del 

peso, anorexia y astenia. 

 

b) El tipo de tumor. 

No todos los procesos influyen por igual en el nin o. Existe mayor o menor riesgo 

nutricional en funcio n del tipo de tumor, tal y como se muestra en la Tabla VI. Hay 

tumores con alto riesgo nutricional, entre los que destacan el neuroblastoma, el 

sarcoma de Ewing, el linfoma no Hodgkin, la leucemia no linfocí tica aguda, la 

leucemia linfobla stica aguda de riesgo intermedio o alto, el meduloblastoma y otros 

tumores cerebrales.78 
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Tabla VI. Riesgo nutricional en funcio n del tipo de tumor. Extraí do de: Martí n R, 

Herrador M. Soporte nutricional en el paciente onco-hematolo gico. Infopediatria 

2022, 2:5-16. 

 

 

 

 

 

 

c) Alteraciones en el tubo digestivo. 

Pueden producirse alteraciones tanto meca nicas como funcionales. Por ejemplo, en 

los tumores de cabeza y cuello, pueden aparecer alteraciones en la deglucio n, tanto 

en la fase oral como en la faringo-esofa gica; un tumor mandibular puede impedir 

una correcta masticacio n; los tumores abdominales o gastrointestinales pueden 
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producir cuadros oclusivos o de malabsorcio n; o una afeccio n del troncoence falo con 

implicacio n de los pares craneales que puede dar lugar a disfagia.79 

 

d) Alteraciones psicolo gicas. 

Las alteraciones del estado de a nimo pueden producir una disminucio n o incluso el 

rechazo de la alimentacio n. La depresio n, la ansiedad, el miedo a lo que les van a 

hacer, estar fuera de su casa, de su entorno ma s cercano, facilitan la aparicio n o el 

incremento de la anorexia.79 Tambie n cabe destacar que, sobre todo en los pacientes 

con hospitalizaciones prolongadas, las preferencias culinarias o el estilo de 

preparacio n de la comida familiar generalmente no coinciden con la dieta ofrecida 

por el centro hospitalario. Esto tambie n puede contribuir al rechazo parcial o total 

de la ingesta. 

 

e) El tratamiento recibido. 

Los tratamientos recibidos pueden empeorar el estado nutricional del paciente.  

 

• Cirugí a. El acto quiru rgico en sí  mismo supone un estre s metabo lico 

sobrean adido, por lo que aumenta el gasto energe tico y se requiere mayor 

aporte calo rico. Adema s, puede producir dolor y astenia, lo que induce a una 

disminucio n del apetito. No hay que olvidar los efectos secundarios de la 

anestesia que tambie n contribuyen a disminuir la ingesta, como la 

gastroparesia y el í leo paralí tico.80 

 

• Quimioterapia. La influencia del tratamiento quimiotera pico sobre el estado 

nutricional del paciente esta  condicionada por varios aspectos: el tipo de 

fa rmaco, el esquema de tratamiento y la duracio n, la dosis administrada, si 

se emplea medicacio n concomitante y la susceptibilidad individual. Entre 

las complicaciones de la quimioterapia se encuentran las na useas, vo mitos, 

dolor abdominal, diarrea, estren imiento, alteraciones organole pticas, etc. 

Estas pueden dar lugar a que el paciente pierda el intere s por la comida.81 
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• Radioterapia. Los efectos de la radioterapia dependen de la localizacio n del 

tumor, la extensio n, la dosis administrada y el fraccionamiento. En los 

tumores de localizacio n en cabeza y cuello, las lesiones ma s frecuentes son 

mucositis orofarí ngea, disfagia, odinofagia, xerostomí a, hipogeusia o 

disgeusia y hiposmia o anosmia. En los tumores de localizacio n abdominal y 

pelviana, es habitual que aparezca inflamacio n del aparato digestivo, en 

forma de enteritis, colitis o proctitis, que producen diarrea y malabsorcio n. 

Adema s, no todas las alteraciones desaparecen tras el tratamiento, sino que 

algunas se pueden cronificar.82 

 

• Corticoterapia. Un alto porcentaje de los pacientes con patologí as 

oncolo gicas lleva tratamiento con corticoides a dosis mantenidas por 

diferentes motivos, tanto formando parte del tratamiento orientado a la 

remisio n como al control de sí ntomas. El tratamiento con esteroides a dosis 

altas contribuye a un aumento del riesgo de obesidad por una alteracio n del 

balance energe tico mediado por diferentes mecanismos: efecto sobre el 

apetito o la regulacio n de la ingesta, alteracio n de la oxidacio n de los 

sustratos y variaciones en el gasto energe tico. Tambie n afectan al 

metabolismo de los carbohidratos provocando insulinorresistencia e 

intolerancia a la glucosa, disminuyen la densidad mineral o sea, con mayor 

riesgo de osteoporosis y tienen efecto catabo lico sobre el mu sculo, que 

origina deterioro de la masa, fuerza y resistencia musculares83.  La obesidad 

asociada al ca ncer tambie n influye sobre el prono stico. Hay estudios que 

sugieren que los pacientes obesos tienen mayor riesgo de recaí da tras la 

remisio n que aquellos con peso normal.84 

 

Se ha demostrado que la desnutricio n en los pacientes con ca ncer tiene un 

importante impacto negativo, con un deterioro de la calidad de vida, peores 

resultados postoperatorios, mayores tasas de complicaciones, mayor duracio n del 

tiempo de hospitalizacio n y peor tolerancia a la toxicidad del tratamiento, con peor 

cumplimiento de este y menor respuesta. De hecho, la desnutricio n tambie n es un 

predictor independiente de menor supervivencia en adultos.69, 75, 82 



79 

1.4.2.1.2. PACIENTES CON PATOLOGI A NEUROLO GICA 

La prevalencia de desnutricio n en pacientes con patologí a neurolo gica grave oscila 

ampliamente entre el 19-51% segu n los estudios. Adema s, la prevalencia se 

incrementa con la edad de los pacientes y con el grado de afectacio n motora.85-88 En 

este grupo diagno stico, la desnutricio n se desencadena como consecuencia de la 

interaccio n de mu ltiples factores.89 Entre ellos, destacan los siguientes: 

a) Factores nutricionales: 

 

Existe una serie de dificultades en la alimentacio n que conducen a una ingesta 

disminuida. Esta es responsable de un balance de energí a negativo y, como 

consecuencia de ello, desnutricio n. 

 

• Disminucio n de la ingesta: 

 

◦ Disfuncio n oromotora que ocasionan la dificultad para la apertura normal 

de la boca, dificultad en la succio n, masticacio n y deglucio n. 

◦ Caries dentales, alteraciones gingivales y maloclusio n dental pueden 

disminuir la cantidad de alimentos ingeridos. 

◦ Disfagia orofarí ngea, muy frecuente en pacientes con afectacio n motora 

moderada-grave pudiendo afectar hasta el 90% de los pacientes. De 

hecho, existe una interrelacio n clara entre la gravedad de la afectacio n 

motora, la desnutricio n y la disfagia orofarí ngea. No solo dificulta la 

ingestio n, sino que ocasiona complicaciones respiratorias con neumoní as 

recidivantes y frecuentes hospitalizaciones.85-86 

◦ Disfunciones digestivas como el reflujo gastroesofa gico y el estren imiento, 

son tambie n prevalentes, ocasionan gran morbilidad y pueden disminuir 

la ingesta. 85, 87 

◦ Dificultad para mantener la postura que permita la alimentacio n segura. 
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◦ Tiempos de alimentacio n prolongados que provocan estre s y fatiga en los 

cuidadores principales y en los pacientes, que merman el disfrute de la 

comida. 

◦ Factores sensoriales relacionados con la textura y el sabor de los 

alimentos pueden resultar en trastornos de la conducta alimentaria y en 

el consumo de un repertorio limitado de alimentos que pueden ser 

nutricionalmente incompletos. 

◦ Incapacidad para comunicar sus necesidades. 

◦ Alteraciones en la sensacio n de hambre y saciedad. 

 

• Gasto energe tico alterado: 

 

◦ Aumentado. El gasto energe tico en este grupo de pacientes puede estar 

aumentado cuando se asocia espasticidad, insuficiencia respiratoria o 

durante procesos infecciosos. Las sesiones de rehabilitacio n y fisioterapia 

tambie n aumentan el gasto energe tico. 

◦ Disminuido. Puede ocurrir en pacientes desnutridos, en portadores de 

ventilacio n meca nica o en periodos de inactividad fí sica. 

 

• Aumento de las pe rdidas: 

 

◦ Por reflujo gastroesofa gico, vo mitos por enlentecimiento ga strico, diarrea, 

etc. 

 

b) Factores no nutricionales: 

 

Entre los factores no nutricionales, el grado de afectacio n motora es un 

determinante principal en el compromiso de la ingesta, junto con deformidades 

como la escoliosis, la inmovilidad, convulsiones, distoní as, fa rmacos anorexí genos, 

sedantes, etc. Adema s, los pacientes con afectacio n motora moderada-grave son 
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dependientes de sus padres o cuidadores que invierten mucho tiempo para poder 

alimentar sus hijos, condicionando estados de sobrecarga psicolo gica y ansiedad.85 

A estos problemas, se suman disfunciones sensoriales, problemas de comunicacio n 

y de la conducta alimentaria. 

 

En la bibliografí a se describen ampliamente las principales consecuencias de la 

desnutricio n como son: falta de crecimiento, disminucio n de la funcio n cerebral, que 

se asocia con una reduccio n potencial de su neurodesarrollo, un retraimiento 

notable e irritabilidad. Adema s, existe un deterioro de la funcio n inmunolo gica, que 

aumenta el riesgo de infeccio n y la probabilidad de que precise ingreso hospitalario. 

Tambie n genera una disminucio n de la fuerza muscular y de la funcio n respiratoria, 

favoreciendo las infecciones respiratorias, una menor actividad fí sica y una peor 

respuesta a la rehabilitacio n. Así  mismo, empeora la circulacio n perife rica, lo que 

aumenta a su vez el riesgo de cicatrizacio n ano mala y aumenta la probabilidad de 

sufrir u lceras por presio n. A su vez, puede dar lugar a deficiencias mu ltiples en 

micronutrientes y deterioro de la salud o sea. Por todo ello, la desnutricio n es un 

claro factor prono stico negativo en la supervivencia de estos pacientes.70,85, 87-89 

 

 

1.4.2.2. VALORACIO N NUTRICIONAL EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

La valoracio n nutricional debe formar parte de la pra ctica clí nica a la hora de atender 

a pacientes cro nicamente enfermos o con condiciones que limitan su vida. 

 

A. ANAMNESIS 

Para el adecuado abordaje de la desnutricio n, en primer lugar, es fundamental 

realizar una correcta anamnesis. Se debe revisar la historia previa teniendo en 

cuenta la enfermedad de base, el grado de desarrollo psicomotor, si existe anorexia 

previa en relacio n al diagno stico (como en el caso de los pacientes con patologí as 
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oncolo gicas), el tratamiento actual, el apoyo sociofamiliar y los antecedentes 

familiares. Es importante, a su vez, centrar la anamnesis en las siguientes cualidades 

de la alimentacio n: 

• Eficacia. Es la capacidad de lograr el efecto que se desea o se espera. En el 

contexto de la nutricio n, se trata de valorar si la alimentacio n cubre los 

requerimientos calo ricos y permite el crecimiento. Es fundamental 

interrogar sobre la ganancia ponderal, estancamiento o pe rdida de peso, así  

como la evolucio n de la talla. Tambie n es importante registrar el tipo de 

alimentacio n segu n la textura tolerada (so lida, triturada, lí quida) y las 

cantidades. 

 

• Seguridad. Valorar si la alimentacio n es segura o existe riesgo de aspiracio n 

por disfagia. Los signos de alarma a tener en cuenta son50, 90-91: 

◦ Antecedentes de atragantamiento 

◦ Tos cro nica 

◦ Tos durante o despue s de comer/beber 

◦ Episodios de ingurgitacio n facial o congestio n respiratoria 

◦ Broncoespasmos, infecciones o exacerbaciones respiratorias de 

repeticio n 

◦ Reflujo gastroesofa gico (caries, hipersalivacio n, anemia, distoní as) 

◦ Tiempo prolongado en las tomas/comidas (mayor de 30 minutos y sobre 

todo mayor de 45-60 minutos) 

◦ Nauseas durante las comidas 

◦ Sialorrea 

◦ Cansancio o disnea al comer o beber 

◦ Vo mitos frecuentes 

◦ Pe rdida de peso o falta de ganancia ponderal. 
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Pueden ser u tiles las escalas para detectar disfagia como Pedi-EAT-10 

(Pediatric Eating Assessment Tool-10), Pediatric Dysphagia Risk Screening 

Instrument (PDRSI), Schedule for Oral Motor Assessment (SOMA) o 

Dysphagia Disorders Survey (DDS).92 

 

• Eficiencia. Es la capacidad de lograr el efecto deseado con los mí nimos 

recursos posibles o en el menor tiempo posible. En este contexto, se debe 

interrogar sobre el tiempo de administracio n de cada toma. Es importante 

tambie n valorar la postura en la que el paciente es alimentado, así  como si el 

momento de las comidas es agradable para e l o no, y si genera un estre s 

adicional en la familia. 

 

Tambie n se deben identificar otros factores involucrados como la disfuncio n motora 

oral, trastornos de deglucio n, reflujo gastroesofa gico, vo mitos, retraso en el 

vaciamiento gastrointestinal, dismotilidad intestinal, estren imiento o diarrea.  

 

 

B. ANTROPOMETRÍA 

Permite valorar el taman o y la composicio n corporal. Es muy u til siempre que se 

recojan bien las medidas y se interpreten adecuadamente. Se deben recoger al 

menos los siguientes datos antropome tricos:93 

• Peso (kg). Se puede realizar de forma directa en caso de que el paciente se 

pueda mantener en pie o en ba sculas para lactantes si es menor de 2 an os.  

En caso de que no se pueda mantener en bipedestacio n estable, el peso se 

puede obtener pesa ndolo en una ba scula para sillas de ruedas o bien 

pesa ndolo en brazos del cuidador y descontando luego el peso de este 

(te cnica de doble pesada). 
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• Longitud o talla (cm). En menores de 2 an os se mide la longitud en decu bito 

supino. En mayores de 2 an os se mide la talla en bipedestacio n. En el caso en 

el que no sea posible tallar al paciente, se puede realizar la medicio n de 

segmentos. Uno de los me todos ma s empleados es la medicio n de la longitud 

de la tibia (cm) desde borde superior de la meseta tibial al borde inferior del 

male olo, estimando la talla a partir de la fo rmula propuesta por Stevenson.94-

95 

                        Longitud (± 1,4 cm) = (3,26 x longitud de la tibia (cm) + 30,8) 

 

Imagen III. Medicio n de la longitud de la tibia segu n Stevenson et al. Disponible en: 

Amezquita V, Hodgson I. Estimacio n de la talla en la evaluacio n nutricional de nin os 

con para lisis cerebral. Rev Chil Pediatr 2014; 85 (1): 22-30. 

 

 

 

 

 

 

 

 

• Perí metro cefa lico (cm) en menores de 3 an os, que valora de forma indirecta 

el desarrollo del sistema nervioso central. Se realiza mediante una cinta 

me trica y se trata de buscar la mayor circunferencia posible desde la frente 

hasta el occipucio, pasando por encima de las orejas. 
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• Pliegues cuta neos (mm). Permite evaluar la masa grasa corporal con ayuda 

de un plico metro, que mide el espesor del tejido adiposo en determinados 

puntos de la superficie corporal. Se puede realizar la medicio n del pliegue 

tricipital para estimar la masa grasa perife rica y la medicio n del pliegue 

subescapular para estimar la grasa central o visceral. El pliegue tricipital se 

mide en la parte posterior del brazo no dominante, en el punto medio entre 

el acromion y el ole cranon. El pliegue subescapular se mide en el ve rtice 

escapular inferior, en direccio n oblicua. 

• Circunferencia braquial (cm). Permite valorar la masa magra del paciente e 

indirectamente estimar si existe un adecuado aporte proteico. Se mide con 

una cinta me trica en el punto medio del brazo no dominante. 

 

Con estos datos antropome tricos se construyen indicadores que reflejan las 

dimensiones corporales y la composicio n corporal, que se obtienen al ser 

comparados con los valores de referencia. Por tanto, una vez recogidas las medidas 

del paciente es necesario contrastarlas con los patrones de referencia, mediante 

percentiles o calculando puntuaciones Z. E sta u ltima expresa las unidades de 

desviacio n esta ndar (DE) que una determinada medida se separa de la mediana. 

 

Generalmente, se utilizan las escalas de la OMS (2006/2007) para menores de 2 

an os, ya que se consideran de referencia por las principales guí as de nutricio n 

actuales.92 Sin embargo, en mayores de 2 an os se han observado diferencias entre 

los estudios espan oles y el estudio multice ntrico de la OMS, por lo que no hay 

consenso claro establecido. 

Entre las diferencias encontradas, por un lado, en el estudio de la OMS se selecciono  

la muestra de pacientes con criterios socioecono micos y nutricionales. 

Primeramente, como criterio de inclusio n en el estudio, la familia de los nin os a 

estudiar debí a pertenecer a un estatus socioecono mico que garantizase un 

crecimiento o ptimo. El segundo criterio fundamental de inclusio n era nutricional: 

los nin os debí an ser alimentados mediante lactancia materna exclusiva o 



86 

predominante hasta al menos 4 meses, continuando la lactancia parcial hasta al 

menos 12 meses. Esto dio lugar a que el 69% de los potenciales sujetos del estudio 

transversal fueran excluidos antes de iniciarlo. Asimismo, no incluye a la poblacio n 

asia tica y hay una escasa representacio n de la raza negra y otras etnias. Es probable 

que la poblacio n seleccionada, en la medida en que pertenece a las e lites en el caso 

de los paí ses menos desarrollados, tenga una influencia cultural anglosajona.96 

Adema s, los estudios de la OMS permitieron recoger datos para elaborar gra ficas de 

crecimiento longitudinales hasta los 2 an os y transversales hasta los 5 an os. Desde 

los 5 an os hasta los 19 an os los datos de los estudios de la OMS se han obtenido 

mediante prospeccio n de un estudio previo del National Center for Health Statistics 

del an o 1977, realizado en EEUU, utilizando me todos estadí sticos. Por tanto, adema s 

de ser poco representativas, esta n menos actualizadas que las gra ficas espan olas 

desde los 2 an os de edad.96-97 

 

Por otro lado, en Espan a se tiende a utilizar las gra ficas de poblacio n nacional en 

mayores de 2 an os (Herna ndez, 1988; Ferna ndez, 2011; Carrascosa, 2010 y 2017...)  

porque se han detectado diferencias significativas en cuanto a la talla y crecimiento 

con respecto a otros paí ses, como Paí ses Bajos y Noruega, así  como un incremento 

significativo del sobrepeso y la obesidad en nuestro paí s. De estos hechos, se 

remarca la importancia de tener datos actualizados y propios de la poblacio n 

auto ctona de referencia, no pudie ndose sustentar la idea de un u nico patro n 

internacional.96 

Para los percentiles de pliegues cuta neos y circunferencia braquial se pueden 

utilizar tanto las escalas de la OMS (2006/2007) como las escalas de Serra Majem et 

al (2002).92, 96-97 

Existen curvas especí ficas para nin os con para lisis cerebral infantil, sin embargo, 

actualmente no se recomienda se uso ya que no suponen un crecimiento “deseable” 

sino el derivado de estudios de nin os de diferente gravedad, lo que restringe el 

objetivo nutricional.93, 98 
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A partir de los datos antropome tricos obtenidos, se pueden realizar mediciones 

indirectas como: 

• I ndice peso/talla en menores de 5 an os y su puntuacio n Z o curva 

percentilada. 

• I ndice de masa corporal (IMC) en mayores de 5 an os y su puntuacio n Z o 

curva percentilada. Es importante tener en cuenta que este í ndice puede no 

ser u til en los pacientes con para lisis cerebral si se ha estimado la talla a 

trave s de la medicio n por segmentos, ya que, al elevar la talla al cuadrado, el 

posible error de estimacio n se magnifica. 

                                              𝐼𝑀𝐶 =
𝑝𝑒𝑠𝑜(𝑘𝑔)

𝑡𝑎𝑙𝑙𝑎(𝑐𝑚2)
 

 

 

 

C. EXPLORACIO N FI SICA 

La exploracio n fí sica sistematizada permitira  detectar signos sospechosos de 

desnutricio n. Se debe valorar la turgencia y coloracio n cuta nea, el tejido adiposo, la 

masa y tono muscular, deformidades o seas, u lceras por decu bito, la calidad del pelo, 

alteraciones en un as, dientes, labios y ojos. Hay que tener en cuenta que, en el 

paciente con enfermedad neurolo gica, el tono muscular no es muy valorable por 

afectacio n inherente a su enfermedad de base (hipo o hipertoní a).  Es fundamental 

valorar tambie n el desarrollo oromotor y signos clí nicos de disfagia, deformidades 

como escoliosis o contracturas que puedan favorecer problemas gastrointestinales 

(estren imiento, reflujo gastroesofa gico, etc).93 
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D. EXPLORACIONES COMPLEMENTARIAS 

 

En algunos pacientes seleccionados segu n su situacio n clí nica y el momento 

evolutivo en el que se encuentre, se podrí a plantear la realizacio n de pruebas 

complementarias, tanto de laboratorio como de imagen.93, 99-100 

 

• Laboratorio: 

 

o Hemograma. Existen marcadores que pueden ayudar en el diagno stico. 

Por ejemplo, la linfopenia permite evaluar si existe deplecio n proteica o 

la presencia de anemia microcí tica tambie n puede ser un marcador de 

ferropenia. 

 

o Bioquímica. Permite valorar marcadores proteicos de las proteí nas 

viscerales, sobre todo albu mina y prealbu mina, así  como la glucemia, urea 

o creatinina, que pueden estar disminuidas por desnutricio n. Tambie n se 

puede valorar si existen marcadores de ferropenia, colesterol y 

triglice ridos. Es interesante medir tambie n los niveles de vitamina B12, 

a cido fo lico y vitaminas liposolubles (A, E, D y K) así  como de el 

metabolismo calcio-fo sforo. 

 

o Estudio de coagulación. 

 

o  IGF-1. La malnutricio n cro nica se asocia a sí ntesis disminuida de IGF-1, y 

sus niveles pueden reflejar precozmente los cambios nutricionales.  

 

• Densitometrí a. Permite cuantificar el contenido mineral o seo, por lo que es 

de gran intere s en casos de desnutricio n cro nica. Se puede evaluar la masa 

o sea, desde los 8-10 an os. En columna lumbar y/o cuello femoral, aunque los 

resultados hay que corregirlos por talla. El Z-score patolo gico es a partir de -

2 desviaciones esta ndar (DE). 

 

• Video-fluoroscopia, si se sospecha de disfagia. 
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E. DETERMINAR LAS NECESIDADES NUTRICIONALES 

 

• Valorar el aporte hídrico. Es importante calcular, tanto los 

requerimientos hí dricos, donde generalmente se utilizan las necesidades 

basales segu n Holliday, como la ingesta hí drica diaria del paciente.101 

 

 

Tabla VII. Me todo Holliday para estimar las necesidades hí dricas. 

 

 

 

 

 

 

 

 

• Valorar los requerimientos energéticos, mediante el ca lculo del gasto 

energe tico total (GET) por la fo rmula propuesta por la OMS.102 Se 

determina inicialmente el gasto energe tico basal o en reposo (GER) segu n 

la fo rmula de Schofield peso/talla, tal y como se muestra a 

continuacio n:103 
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Tabla VIII. Fo rmula de Schofield para peso y talla para determinar el 

gasto energe tico en reposo. Modificada de: Schofield W. Predicting basal 

metabolic rate, new standard and review of previous work. Hum Nutr Clin 

Nutr 1985;39:5-41. 

 

 

 

 

Abreviaturas. A: altura. P: peso. 

 

 

 

Para el ca lculo del GET, las principales condiciones son la actividad fí sica 

(FAF) y la termoge nesis inducida por alimentos (TM) (que suele suponer 

un 10% del GER), por lo que, en la mayor parte de los nin os, se calcula 

segu n la fo rmula propuesta por la OMS, de la siguiente forma:102 

 

𝐺𝐸𝑇 = 𝐺𝐸𝑅𝑥𝐹𝐴𝐹 + 𝑇𝑀 
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El factor de actividad fí sica (FAF) supone un porcentaje del GER segu n el 

grado de actividad: 

o FAF ligera: 1.15 

o FAF moderada: 1.3 

o FAF intensa: 1.5 

 

 

 

Tabla IX. Ejemplos de ejercicio fí sico en nin os sanos para calcular el 

factor de actividad fí sica. Modificado de: Aznar S, Webster T. Actividad 

fí sica y salud en la infancia y la adolescencia. Guí a para todas las personas 

que participan en su educacio n (2006). Ministerio de Educacio n y 

Ciencia. Ministerio de Sanidad y Consumo. 

 

 

 

 

 

Estimar el GET en la enfermedad es difí cil dada la variabilidad de las 

respuestas clí nicas y metabo licas a los distintos niveles de gravedad y a 

la evolucio n en el tiempo. La desnutricio n causa importantes diferencias 

en el gasto energe tico. Condiciona un gasto energe tico menor por una 

disminucio n del GER y un menor efecto termoge nico de la dieta. No 

obstante, por kilogramo de peso se ha encontrado un GET mayor en 

pacientes desnutridos.104-105 
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Existen tambie n otras fo rmulas que estiman el GET teniendo en cuenta 

tambie n los estados hipercatabo licos o factores estresantes como el 

estado crí tico, sepsis, tratamientos con quimioterapia o radioterapia, 

trasplantes, etc. Generalmente se utilizan factores de multiplicacio n 

sobre el GER, como 1.1-1.2 en enfermedad moderada-grave, 1.2-1.3 en 

cirugí a mayor y 1.4-1.5 en sepsis.104 

 

Para facilitar los ca lculos, existe una herramienta web muy u til como la 

aplicacio n nutricional en la pa gina de la Sociedad Espan ola de 

Gastroenterologí a, Hepatologí a y Nutricio n Pedia trica (disponible en: 

https://www.seghnp.org/nutricional/GHNP. Aplicacio n Nutricional).106 

Esta herramienta esta  dirigida a profesionales sanitarios para facilitar la 

valoracio n nutricional durante la pra ctica clí nica. Permite realizar una 

valoracio n nutricional completa introduciendo edad y sexo del paciente, 

peso, talla, perí metro craneal, pudiendo seleccionar las gra ficas de 

crecimiento en cada ocasio n obteniendo percentiles de crecimiento e 

í ndices nutricionales. Adema s, permite introducir los valores de los 

pliegues y perí metros y calcular el gasto energe tico basal y total segu n la 

actividad fí sica del paciente a valorar.  

 

 

En los pacientes con patologí as neurolo gicas se puede aproximar el gasto 

energe tico total (GET) segu n el me todo de Krick.107 

 

 

                         𝐺𝐸𝑇 = 𝐺𝐸𝑅 𝑥 𝑇𝑜𝑛𝑜 𝑚𝑢𝑠𝑐𝑢𝑙𝑎𝑟 𝑥 𝑓𝑎𝑐𝑡𝑜𝑟 𝑑𝑒 𝑎𝑐𝑡𝑖𝑣𝑖𝑑𝑎𝑑 + 𝑐𝑟𝑒𝑐𝑖𝑚𝑖𝑒𝑛𝑡𝑜 

 

 

Nota: El tono muscular depende de la hipertoní a (1.1) o la hipotoní a (0.9); 

el factor de actividad segu n postracio n (1.15), dependencia de silla de 

ruedas (1.2), gateo (1.25) o si el paciente es ambulatorio (1.3). El 
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crecimiento o la ganancia de peso esperada segu n sexo y edad (g/dí a) se 

multiplicaba por 2-5 kcal/dí a. 

 

 

 

 

• Determinar la energía para la recuperación nutricional. El paciente 

desnutrido precisa, adema s de la cobertura de sus requerimientos 

actuales de energí a, un aporte adicional para recuperar paulatinamente 

el de ficit acumulado. Para ello, se pueden utilizar fo rmulas orientativas 

como las siguientes:108 

 

1) Requerimiento de calorí as para la recuperacio n nutricional: 

 

 

 

 

 

 

 

2) Requerimientos de proteí nas para la recuperacio n nutricional: 

 

 

 

 

 

Siendo la Edad.peso: edad para la cual el peso actual sería el percentil 

50 y el Peso ideal: percentil 50 para la edad o para su talla actual. 

 

 

Por otro lado, el peso que hay que recuperar puede estimarse mediante 

la diferencia entre el peso actual y el peso ideal para la talla. Otros autores 

𝐶𝑎𝑙𝑜𝑟í𝑎𝑠
𝑘𝑔

𝑑í𝑎
=

𝐶𝑎𝑙𝑜𝑟í𝑎𝑠 𝑟𝑒𝑞𝑢𝑒𝑟𝑖𝑑𝑎𝑠 𝑝𝑎𝑟𝑎 𝑙𝑎 𝐸𝑑𝑎𝑑. 𝑝𝑒𝑠𝑜

𝑃𝑒𝑠𝑜 𝑎𝑐𝑡𝑢𝑎𝑙(𝑘𝑔)
𝑥𝑃𝑒𝑠𝑜 𝑖𝑑𝑒𝑎𝑙(𝑘𝑔) 

 

𝑔𝑟 𝑘𝑔 𝑑í𝑎⁄ =
𝑃𝑟𝑜𝑡𝑒í𝑛𝑎𝑠 𝑟𝑒𝑞𝑢𝑒𝑟𝑖𝑑𝑎𝑠 𝑝𝑎𝑟𝑎 𝑙𝑎 𝐸𝑑𝑎𝑑. 𝑝𝑒𝑠𝑜

𝑃𝑒𝑠𝑜 𝑎𝑐𝑡𝑢𝑎𝑙(𝑘𝑔)
× 𝑃𝑒𝑠𝑜 𝑖𝑑𝑒𝑎𝑙(𝑘𝑔)⁄  
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han propuesto la siguiente fo rmula, sabiendo que se estima en 8 kcal la 

energí a requerida para incorporar 1 gramo al peso corporal: 

 

 

 

 

 

Este aporte de energí a se realizara  a lo largo de un intervalo de tiempo 

que determinaremos segu n las circunstancias del paciente y su 

tolerancia. Por ejemplo: 20-30 dí as. Por tanto: 

 

 

 

 

 

 

 

• Calcular la distribucio n de macronutrientes y fibra segu n las 

recomendaciones actuales en pediatrí a (ve ase Anexo III y Anexo IV).109-

111 

 

 

 

• Realizar un recuento calórico en base a encuesta nutricional de las 24 

horas previas o un registro de ingesta de varios dí as con pesada de 

alimentos.  

 

La encuesta nutricional de 24 horas para determinar la ingesta calo rica 

diaria es un me todo fa cil y sencillo de registrar, esta  guiado por el 

profesional que recoge los datos y esta  abalada por diversos estudios 

aseguran que es un registro muy preciso para evaluar la ingesta de 

alimentos y nutrientes dado que se ajusta realmente bien a las 

estimaciones correctas de macronutrientes. En cambio, un registro 

𝐸𝑛𝑒𝑟𝑔í𝑎 𝑡𝑜𝑡𝑎𝑙 𝑑𝑒 𝑟𝑒𝑐𝑢𝑝𝑒𝑟𝑎𝑐𝑖ó𝑛(𝑘𝑐𝑎𝑙) = [𝑃𝑒𝑠𝑜 𝑖𝑑𝑒𝑎𝑙 − 𝑃𝑒𝑠𝑜 𝑎𝑐𝑡𝑢𝑎𝑙(𝑔)]𝑥8 

 

 

𝐸𝑛𝑒𝑟𝑔í𝑎 𝑒𝑥𝑡𝑟𝑎𝑑𝑖𝑎𝑟𝑖𝑎 𝑎 𝑎𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑟 =
𝐸𝑛𝑒𝑟𝑔í𝑎 𝑡𝑜𝑡𝑎𝑙 𝑑𝑒 𝑟𝑒𝑐𝑢𝑝𝑒𝑟𝑎𝑐𝑖ó𝑛(𝑘𝑐𝑎𝑙)

𝑛ú𝑚𝑒𝑟𝑜 𝑑𝑒 𝑑í𝑎𝑠 𝑝𝑟𝑜𝑔𝑟𝑎𝑚𝑎𝑑𝑜𝑠
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diete tico prospectivo requiere mayor colaboracio n por parte de la familia 

para anotar todos los alimentos que se ingieren a lo largo de un nu mero 

determinado de dí as y puede dar lugar a error ya que, al saberse 

observados, el paciente o los cuidadores pueden alterar los ha bitos 

alimentarios de forma no intencionada.112 

 

 

Se recomienda el ca lculo de calorí as ingeridas diarias, así  como la 

distribucio n calo rica de hidratos de carbono, proteí nas, grasas y fibra 

diaria. Esta es una de las actuaciones que precisan de mayor tiempo y de 

gran informatizacio n.  Existen herramientas web que tambie n son u tiles 

como Odimet (elaborada por el Hospital Clí nico de Santiago de 

Compostela, disponible en: https://www.odimet.es/public/Inicio).113   Se 

trata de un recurso de trabajo disen ado especialmente para pacientes con 

enfermedades metabo licas por el Hospital Clí nico Universitario de 

Santiago de Compostela en formato web que permite el ca lculo 

nutricional y diete tico. En su base de datos incluye una amplia variedad 

de productos naturales, productos manufacturados y, como caracterí stica, 

todos los productos diete ticos especí ficos para el manejo de las 

enfermedades metabo licas conge nitas. Se actualiza perio dicamente y 

tiene la particularidad de ser un programa abierto que posibilita a cada 

usuario incorporar nuevos productos, con la supervisio n de los 

integrantes de la unidad. Esta herramienta ha sido reconocida por el 

Ministerio de Sanidad otorga ndole un certificado de Buenas Pra cticas 

Clí nicas. 

 

 

 

 

 

https://www.odimet.es/public/Inicio
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1.4.2.3. MANEJO DE LA DESNUTRICIO N EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

1.4.2.3.1. PLANTEAMIENTO DE OBJETIVOS 

Los objetivos del soporte nutricional deben adaptarse segu n el momento evolutivo 

del paciente, sus necesidades y las de su familia.99 

En un primer momento, durante el debut o estabilidad de la enfermedad, los 

objetivos debera n basarse en: 

• Mantener un aceptable estado nutricional que permita el crecimiento y 

desarrollo del nin o, en la medida de lo posible. Hay autores que proponen 

como objetivos alcanzar un pliegue tricipital por encima del p10 o un peso 

para la talla entre p10 y p50, aunque esta  muy discutido, pues lo o ptimo serí a 

individualizar en cada caso. Es importante tener en cuenta que existen 

sí ndromes gene ticos (por ejemplo, cromosomopatí as, sí ndromes dismo rficos, 

alteraciones del metabolismo o seo…) que asocian bajo peso o talla baja per 

se, por lo que se debe individualizar el objetivo terape utico centrando el 

soporte nutricional en favorecer un crecimiento y desarrollo aceptables, sin 

insistir en alcanzar un determinado percentil de talla o peso.  

• Asegurar una correcta hidratacio n. 

• Evitar complicaciones asociadas a la desnutricio n: 

o Mantener las funciones de musculatura respiratoria y mioca rdica. 

o Mantener la funcio n del sistema inmune. 

o Mantener la funcio n del sistema nervioso y un aceptable estado cognitivo. 

o Evitar problemas gastrointestinales asociados, como el estren imiento.  

• Mejorar la tolerabilidad de los tratamientos. 

• Mantener el placer por la comida. 
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Sin embargo, una vez pasado el punto de inflexio n o en la etapa al final de la vida, 

los objetivos debera n de centrarse en mejorar la calidad de vida y el control 

sintoma tico, sin exigir una recuperacio n del estado nutricional.113-115 

 

1.4.2.3.2. INTERVENCIO N NUTRICIONAL 

Generalmente, se propone una primera evaluacio n nutricional tras el debut de la 

enfermedad de base o, en su defecto, cuando el paciente inicia el seguimiento por el 

equipo/unidad de cuidados paliativos pedia tricos correspondiente. Esta primera 

evaluacio n supondra  una base sobre la que intervenir si es necesario, y poder 

reevaluar posteriormente. En esta primera evaluacio n, se realizara  una anamnesis 

completa, se registrara n las medidas antropome tricas, se calculara n 

percentiles/puntuaciones Z, así  como el í ndice peso/talla o IMC y se realizara  una 

detallada exploracio n fí sica. Con ello, determinaremos si existen o no problemas 

nutricionales.99, 116 

A su vez, se debe realizar un registro nutricional de, al menos, 24 horas con ca lculo 

de necesidades calo ricas e hí dricas, así  como la distribucio n de macronutrientes. 

Aunque la distribucio n puede variar segu n la edad, las recomendaciones actuales 

generales estipulan que los hidratos de carbono deben representar la principal 

fuente de energí a (50-55%), seguidos de las grasas (30-35%) y en u ltimo lugar, las 

proteí nas (15%). Esto permitira  valorar si existe desnutricio n o un de ficit en el 

aporte calo rico. 

En funcio n de la informacio n obtenida en la valoracio n nutricional, de los 

requerimientos calculados, de si la deglucio n es segura y/o eficaz, del grado de 

afectacio n de la funcio n oromotora y del momento evolutivo en el que se encuentre 

el paciente, sera  necesario plantear diferentes abordajes. Entre las medidas para 

mejorar el estado nutricional, se encuentran: tratar de mejorar el control cefa lico y 

el control postural, optimizar la ví a oral adaptando texturas, enriquecer de forma 

natural las comidas, iniciar estimulantes del apetito (orexí genos) o iniciar soporte 

nutricional. Se detallan a continuacio n las medidas ma s utilizadas. 
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A. OREXI GENOS 

Los orexí genos o estimulantes del apetito pueden ser eficaces para los pacientes 

pedia tricos. Sin embargo, la literatura cientí fica es muy limitada y tiene varias 

debilidades, como poblaciones pequen as de pacientes, falta de resultados 

consistentes y definiciones variadas de caquexia y desnutricio n relacionadas con el 

ca ncer. Tampoco hay datos ni pautas que sugieran que  terapia es la indicada y cada 

uno de los medicamentos estudiados conlleva riesgo de generar efectos secundarios 

relevantes. Por este motivo, se debe evaluar cada caso de forma individual y 

considerar el riesgo-beneficio potencial de usar un estimulante del apetito.117 A 

continuacio n, se exponen los ma s usados en la pra ctica diaria: 

 

• Ciproheptadina. Anti-serotonine rgico inespecí fico con propiedades 

antihistamí nicas, anticoline rgicas y sedantes, usado como orexí geno en 

mayores de 2 an os. Como efecto secundario ma s frecuente destaca la 

somnolencia.118 

 

• Progestágenos (acetato de megestrol y medroxiprogesterona). Son los 

fa rmacos orexí genos ma s utilizados en el tratamiento de la anorexia del 

paciente oncolo gico. Su mecanismo de accio n no se conoce con exactitud.  

Mejoran el apetito, aumentan la ingesta calo rica, con lo que mejora el estado 

nutricional y aumenta el peso. Pero no aumentan la masa magra ni la 

supervivencia de los pacientes y no es concluyente respecto a la calidad de 

vida. Su uso en Espan a es “off-label”, ya que no se ha establecido la seguridad 

y eficacia en nin os. Como efecto secundario puede provocar supresio n 

suprarrenal.119-120 

 

• Corticoterapia. Tal y como hemos comentado previamente, el aumento del 

apetito y la ganancia ponderal son efectos secundarios al tratamiento con 

corticoides. Este efecto se ha demostrado a dosis bajas.  Se han descrito 

resultados similares con los progesta genos frente el aumento de apetito, pero 

tambie n se ha descrito un aumento de la frecuencia de los efectos 
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secundarios (hipertensio n, hipertrigliceridemia, hiperglucemia, alopecia, 

edema y sí ndrome de Cushing).121 

 
 

 

B. ALIMENTACIO N NATURAL ENRIQUECIDA 

Consiste en el enriquecimiento de las comidas con ingredientes naturales, que 

aumentan las calorí as, mejora la palatabilidad y la textura. Véase Anexo V. 

 

 

C. SOPORTE NUTRICIONAL 

El soporte nutricional supone el aporte de nutrientes ví a enteral o parenteral cuando 

las necesidades nutricionales no puede ser cubiertas total o parcialmente con la 

ingesta oral de alimentos naturales. Tiene el objetivo de mantener o mejorar el 

estado nutricional.121 El Comite  de Nutricio n de la ESPGHAN en 2010 sugirio  una 

serie de criterios orientativos para iniciar el soporte nutricional, que se muestran en 

la Tabla X a continuacio n.122 
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Tabla X. Criterios sugeridos para iniciar soporte nutricional por el Comite  de la 

ESPGHAN (2010). En: Braegger C, Decsi T, Dias JA, Hartman C, Kolacek S, Koletzko B 

et al. Practical approach to paediatric enteral nutrition: a comment by the ESPGHAN, 

committee on nutrition. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2010 Jul;51(1):110-22. 

 

 

 

 

Otras indicaciones, definidas por la Asociacio n Espan ola de Pediatrí a,120 en el 

contexto de los cuidados paliativos serí an las siguientes: 

• Ingesta oral inadecuada: trastornos de succio n y deglucio n, malformaciones 

conge nitas orofaciales y del tracto gastro-intestinal superior, tumores, reflujo 

gastroesofa gico severo, anorexia... 

• Trastornos de digestio n y absorcio n: sí ndrome de intestino corto, 

enfermedad inflamatoria intestinal cro nica, diarrea cro nica e intratable con 
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enteropatí a, inmunodeficiencias o infecciones de repeticio n, hepatopatí a o 

colestasis cro nica, pancreatitis e insuficiencia pancrea tica grave.  

 

• Trastornos de motilidad gastrointestinal: pseudoobstruccio n intestinal 

cro nica. 

 

• Incremento de requerimientos nutricionales y/o pe rdidas: fibrosis quí stica, 

enfermedad pulmonar, cardiaca, hepa tica o renal cro nicas, epidermo lisis 

bullosa grave, estados hipercatabo licos (enfermo crí tico, sepsis), tratamiento 

de neoplasias, trasplantes, reaccio n-injerto contra hue sped. 

 

• Malnutricio n cro nica primaria moderada-grave y fallo de crecimiento. 

 

a) Nutrición enteral 

La nutricio n enteral es el aporte de alimentos o fo rmulas enterales en el tubo 

digestivo, ya sea por boca, mediante sonda u ostomí a. Es la te cnica de eleccio n 

siempre que sea posible, ya que precisa de la integridad funcional del tracto 

gastrointestinal.120 Si no es seguro o posible la nutricio n enteral por la boca, sera  

necesario utilizar accesos artificiales mediante sondas introducidas a trave s de: 

• Nariz/boca. La ví a nasoga strica u oroga strica puede utilizarse de forma 

puntual o intermitente cuando el objetivo sea intentar recuperar el estado 

nutricional tras un momento concreto (por ejemplo, tras un ingreso 

prolongado, una intervencio n quiru rgica o un ciclo de quimio/radioterapia). 

Esta  indicada cuando se preve  un tiempo de uso de menos de 3-6 semanas. 

• Ostomí a. Se utilizan ante elevado riesgo de broncoaspiracio n o si se preve  una 

duracio n superior a 4-6 semanas. La ma s frecuentemente utilizada es la 

gastrostomí a endosco pica percuta nea. En caso de coexiste una enfermedad 

por reflujo gastroesofa gico y/o riesgo de aspiracio n, se procedera  a realizar 

una gastrostomí a quiru rgica y cirugí a antirreflujo simulta neas. 
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Las fo rmulas enterales que se utilizan ma s frecuentemente en pediatrí a suelen ser 

nutricionalmente completas, es decir, cubren todas necesidades nutricionales a un 

volumen determinado incluyendo proteí nas, grasas, hidratos de carbono, vitaminas 

y minerales.123 Las fo rmulas completas pueden estar disen adas para aplicarse a la 

poblacio n general o bien para adecuarse a las alteraciones metabo licas y los 

requerimientos de nutrientes de una enfermedad concreta (especiales). Se clasifican 

segu n diversos factores: 

• Segu n la forma quí mica del componente proteico: polime ricas (proteí na 

entera), oligome ricas (pe ptidos) o enterales (aminoa cidos). 

• Densidad calo rica: hipocalo ricas (<0.9 kcal/ml), normocalo ricas (1-1.2 

kcal/ml o 0.67 kcal/ml en lactantes) o hipercalo ricas (1.5 kcal/ml o 1 kcal/ml 

en lactantes). 

• Otras caracterí sticas: adicio n o no de fibra, cantidad proteica, osmolaridad, 

etc. 

Tambie n hay comercializadas fo rmulas incompletas, que serí an aquellas cuya 

composicio n no es adecuada para servir de alimento exclusivo, y mo dulos 

constituidos por nutrientes aislados, indicados para enriquecer la dieta en un 

determinado nutriente.123 

 

b) Nutrición parenteral 

Es la infusio n venosa de nutrientes. Puede ser una ví a transitoria o definitiva segu n 

la situacio n del paciente. Esta  indicada cuando los requerimientos nutricionales no 

puedan ser cubiertos completamente por ví a enteral o cuando la nutricio n enteral 

este  contraindicada. Puede administrarse a trave s de una ví a venosa perife rica o 

central, tanto a nivel hospitalario como domiciliario.120 
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D. ALGORITMO DE INTERVENCIO N NUTRICIONAL 

Para facilitar la toma de decisiones, existen algoritmos de actuacio n en la bibliografí a 

para la intervencio n nutricional en pacientes pedia tricos que precisan cuidados 

paliativos. Se expone un modelo a continuacio n.99, 116 

 

A. ¿Es la vía oral, la vía de elección para alimentar al paciente? 

• Sí : 

 

o Se mantendra  la ví a oral, si así  lo desea el paciente, no existe una 

alteracio n grave de la deglucio n ni existen contraindicaciones. 

 

• No: 

o Se propondra  la sonda nasoga strica si la ví a oral no cubre las 

necesidades energe ticas o no es segura, y si se preve  una duracio n 

inferior a 3-6 semanas o como paso transicional a la gastrostomí a. 

o Se propondra  la realizacio n de gastrostomí a o yeyunostomí a +/- cirugí a 

antirreflujo en caso de que la ví a oral no cubra las necesidades calo ricas 

o no sea segura y se prevea una duracio n mayor de 2-3 meses. La 

colocacio n ga strica o yeyunal se decide dependiendo de la tolerancia 

ga strica y del riesgo de aspiracio n. Tambie n se individualizara  esta 

actuacio n segu n el momento evolutivo y las preferencias del paciente y 

su familia. 

o Se propondra  la ví a parenteral cuando existan contraindicaciones para 

la alimentacio n enteral (obstruccio n intestinal) o cuando el tracto 

intestinal no sea suficiente para cubrir los requerimientos energe ticos.  

 

B. ¿Cubre la alimentación oral las necesidades energéticas? 

• Sí , cubre las necesidades: 
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o No precisa intervencio n nutricional de momento, siempre que no 

asocie una alteracio n en la seguridad de la alimentacio n ni signos de 

desnutricio n clí nica. Se realizara  un seguimiento estrecho y se repetira  

la evaluacio n tras un ciclo de quimioterapia/radioterapia intensa, un 

ingreso hospitalario prolongado o infecciones graves en las que se 

puede alterar el estado nutricional. En caso de que no hayan existido 

eventos clí nicos importantes o aparentes en la historia natural del 

paciente, proponen seguimiento y repeticio n de la valoracio n 

nutricional cada 2-3 meses. 

 

• No cubre las necesidades: 

 

o Si existen pocas diferencias entre la ingesta y el aporte recomendado, 

se podrí a plantear el enriquecimiento natural de la alimentacio n o 

iniciar una fo rmula normocalo rica (1kcal/ml) en sustitucio n de 

alguna/s toma/s. 

 

o Si existen grandes diferencias calo ricas o una alteracio n grave del 

estado nutricional, plantearemos la alimentacio n con fo rmulas 

hipercalo ricas. 

 

C. ¿Existe un déficit o un desequilibrio en los nutrientes ingeridos? 

Si se han detectado de ficits vitamí nicos, plantearemos la suplementacio n 

especí fica. En pacientes con u lceras por decu bito de repeticio n, se podrí a 

plantear an adir mo dulos de proteí nas (puesto que no existen fo rmulas 

hiperproteicas en pediatrí a). Se considera hiperproteica si la dieta tiene una 

distribucio n calo rica con ma s de un 18% de proteí nas. 
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Tras la intervencio n nutricional individualizada, se propone una reevaluacio n a las 

4-8 semanas aproximadamente, para poder realizar ajustes si fuera necesario. Si tras 

la intervencio n se observa recuperacio n o estabilidad, se pueden espaciar los 

controles nutricionales a cada 2-3 meses. 

 

 

 

 



Figura IV. Algoritmo de actuacio n para la intervencio n nutricional de pacientes en cuidados paliativos pedia tricos.  



Cuando el paciente ha pasado el punto de inflexio n27 o se encuentra en un momento 

evolutivo inestable, no exigiremos una recuperacio n del estado nutricional. De 

hecho, existen estudios en adultos que demuestran que una terapia nutricional 

agresiva no mejora la calidad de vida ni aumenta la supervivencia.124 En este caso, 

trataremos de mantener el aporte energe tico e hí drico para evitar complicaciones 

como el estren imiento o la aparicio n de lesiones por presio n, intentando a su vez 

mantener el placer por la comida. 

En situacio n de agoní a o u ltimos dí as, el objetivo se basara  en el control sintoma tico 

y el mantenimiento de la ma xima calidad de vida posible. En algunos pacientes, la 

nutricio n enteral en este momento puede ofrecer confort y alivio de los sí ntomas. 

Sin embargo, tambie n puede provocar complicaciones no deseadas, como retencio n 

hí drica, compromiso respiratorio, malestar y distensio n abdominal. Es por ello que 

la toma de decisiones clí nicas sobre su beneficio y conveniencia debe basarse en la 

tolerancia y comodidad del paciente. Hacia el final de la vida, se pueden administrar 

alimentos en pequen as cantidades ví a oral que sean de su agrado, si así  lo desea el 

nin o, aunque e stos no proporcionen un beneficio nutricional o ptimo y tolerando un 

cierto riesgo de aspiracio n. Cuando el paciente no puede alimentarse por ví a oral, no 

hay bibliografí a suficiente disponible para proporcionar recomendaciones basadas 

en la evidencia sobre el uso de nutricio n artificial e hidratacio n hacia el final de la 

vida. Adema s, su provisio n o retirada es un a rea controvertida en la pra ctica clí nica, 

ya que involucra factores e ticos, legales, emocionales y socioculturales. Tanto la 

alimentacio n como la hidratacio n forman parte del cuidado ba sico de los pacientes 

y, sin embargo, si se administra de forma artificial (mediante sonda nasoga strica, 

gastrostomí a o ví a intravenosa/subcuta nea), se considera un tratamiento ma s. Por 

tanto, de la misma manera que se plantean otras intervenciones me dicas, la retirada 

o no inicio de la nutricio n artificial e hidratacio n puede contemplarse cuando resulte 

una actuacio n fu til o cuando se considere que no conduce al mejor intere s del 

paciente.114-115, 125 
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1.5. JUSTIFICACIO N 

El intere s de esta investigacio n radica en tratar de aportar ma s experiencia en el 

a mbito de la valoracio n nutricional dentro de los cuidados paliativos pedia tricos. Un 

tema controvertido, de compleja investigacio n clí nica por las caracterí sticas 

peculiares que envuelven a este grupo de pacientes, con escasa bibliografí a 

especí fica, pero a la vez fundamental para su bienestar fí sico, psicolo gico y social.  

La relevancia clí nica de la nutricio n en este a mbito no solo radica en disminuir las 

tasas de infecciones, las continuas hospitalizaciones, mejorar el crecimiento fí sico 

de los pacientes o una mejor tolerancia a determinadas terapias, si no, por encima 

de todo, radica en mejorar la calidad de vida de los nin os, nin as y sus familias. 

Es por ello que esta investigacio n trata tanto de medir la magnitud de la desnutricio n 

en los nin os y nin as que precisan cuidados paliativos pedia tricos, como de 

sensibilizar de su importancia a los profesionales que los atienden. 

 

“Lo que no se define no se puede medir. Lo que no se mide, no se puede mejorar”. 

William Thomson Kelvin 
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1.6. HIPO TESIS 

 

 

Las hipo tesis en las que se basa el presente trabajo se enumeran a continuacio n: 

 

1. Los pacientes pedia tricos con enfermedades que amenazan o limitan su vida 

tienen un riesgo elevado de desnutricio n. 

 

2. Una de las causas principales de la desnutricio n en el a mbito de los cuidados 

paliativos es una ingesta calo rica y proteica menor, así  como de fibra y otros 

micronutrientes, en comparacio n con la poblacio n pedia trica sana.  

 

3. Dentro de esta poblacio n, los pacientes con mayor riesgo de desnutricio n son 

aquellos con enfermedades neurolo gicas por sus caracterí sticas clí nicas. 
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1.7. OBJETIVOS 

 

 

El objetivo principal del presente estudio es analizar la prevalencia y el grado de 

desnutricio n (leve, moderada y grave) en los pacientes con condiciones que 

amenazan o limitan su vida que han sido atendidos en el Hospital Universitari i 

Polite cnic la Fe de Valencia. 

 

Como objetivos secundarios, se plantea: 

 

a. Determinar las caracterí sticas antropome tricas de los pacientes al 

ingresar a cargo de una unidad de atencio n paliativa pedia trica.  

 

b. Conocer la ingesta calo rica diaria, así  como la ingesta de 

macronutrientes (proteí nas, hidratos de carbono y grasas) y fibra. 

 

c. Conocer las intervenciones nutricionales especí ficas que se han 

llevado a cabo en estos pacientes previo al ingreso en el equipo de 

atencio n paliativa pedia trica, así  como las intervenciones realizadas 

tras el ana lisis nutricional del estudio. 

 

d. Tratar de esclarecer si existe algu n grupo diagno stico dentro de esta 

poblacio n con mayor prevalencia de desnutricio n. 

 

 

Se han establecido estos objetivos para conocer el estado nutricional de una 

poblacio n vulnerable, susceptible de desnutricio n y heteroge nea por sus diferentes 

edades, diversidad de enfermedades y distintos momentos evolutivos. Es 

interesante tambie n conocer el patro n de alimentacio n, si existen desequilibrios o 

de ficits de micronutrientes. Adema s, es importante detectar si hay algu n grupo 

diagno stico dentro de estos pacientes en el que debamos tener ma s presente la 

evaluacio n nutricional por mayor riesgo de desnutricio n. 
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La eleccio n de los grupos diagno sticos se ha basado en dar visibilidad, no solo a los 

pacientes con patologí as oncolo gicas (que tradicionalmente, han sido los principales 

receptores de los cuidados paliativos pedia tricos), sino a nin os y nin as con 

patologí as neurolo gicas que actualmente son la mayorí a de los pacientes que se 

encuentran en seguimiento por las unidades y equipos de cuidados paliativos 

pedia tricos. Tal y como demuestran los datos publicados recientemente por la 

Unidad de Atencio n Integral al Paciente Paliativo Pedia trico del Hospital Nin o Jesu s 

de Madrid casi las 2/3 partes de los pacientes que atienden son no oncolo gicos y de 

ellos son claramente mayoritarios los pacientes con para lisis cerebral infantil.126-127 
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METODOLOGÍA 
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2.1. PACIENTES 

 

Se ha realizado un estudio observacional y transversal de los pacientes 

diagnosticados de patologí as que amenazan o limitan su vida, en seguimiento por el 

Equipo de Cuidados Paliativos Pedia tricos (ECPP) del Hospital Universitari i 

Polite cnic la Fe de Valencia. 

El reclutamiento de los pacientes se realizo  entre enero y junio de 2022. Los criterios 

de inclusio n en el estudio han sido: 

• Pacientes diagnosticados de una enfermedad que amenaza o limita su vida, 

que se encontraban en seguimiento por el ECPP del Hospital Universitari i 

Polite cnic la Fe de Valencia. 

• Con edad comprendida entre 2 meses y 15 an os en el momento del 

reclutamiento. 

Como criterios de exclusio n, se descartaron aquellos pacientes con una estimacio n 

de esperanza de vida menor de 3 meses, en situacio n de agoní a o en u ltimos dí as. 

Tambie n se excluyeron aquellos que no aceptaron participar en el estudio y 

rechazaron el consentimiento informado.    

 

 

2.2. MATERIAL Y ME TODOS 

 

Se han recogido variables para la evaluacio n nutricional como para metros 

antropome tricos, clí nicos, recuento calo rico, tipo de alimentacio n, distribucio n de 

macronutrientes y medidas de intervencio n que han requerido.  

 

Para la comparacio n entre grupos, se separaron en un primer grupo los pacientes 

con enfermedades neurolo gicas y en el segundo grupo se compararon pacientes con 

enfermedades no neurolo gicas. Los pacientes con tumores cerebrales se 

consideraron parte del grupo de enfermedades no neurolo gicas dado que el tipo de 

tratamiento y la evolucio n, en caso de enfermedad avanzada, se asemeja ma s al 

paciente con patologí a oncolo gica que al paciente con patologí a neurolo gica. 
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2.2.1. VARIABLES RECOGIDAS 

 

A. Parámetros sociodemográficos 

 

Se han recogido los siguientes datos sociodemogra ficos: 

 

• Sexo 

 

• Edad en años 

 

 

 

B. Parámetros antropométricos 

 

Se han recogido los siguientes para metros antropome tricos: 

 

• Peso. Datos recogidos en kilogramos (kg). En pacientes menores de 20 kg se 

ha utilizado una ba scula digital marca ADE, modelo M112600. En mayores de 

20 kg que podí an mantener la bipedestacio n, se ha utilizado una ba scula 

esta ndar marca AN O-SAYOL, modelo ATLANTIDA S-11.  En los casos en los 

que no ha sido posible medir estos para metros de forma directa, se han 

aplicado te cnicas indirectas como la “doble pesada” para determinar el peso. 

El peso se ha determinado con el paciente desnudo a excepcio n de la ropa 

interior. 

 

• Talla o longitud. Datos recogidos en centí metros (cm). En pacientes 

menores de 100 cm se ha utilizado un tallí metro pedia trico AN O-SAYOL con 

precisio n de 0.5 cm, y en mayores de 100 cm se ha utilizado el tallí metro 

tambie n marca AN O-SAYOL, modelo ATLANTIDA S-11, con precisio n de 0.1 

cm. En los casos en los que no ha sido posible medir la talla de forma directa 

por las caracterí sticas del paciente, se ha aplicado la te cnica indirecta de 

medicio n de la longitud de la tibia (LT) para determinar la longitud total del 



115 

paciente. Esta u ltima te cnica se ha llevado a cabo con una cinta me trica 

esta ndar marca CARDIN, con precisio n de 0.1 cm. La conversio n se ha 

realizado mediante la fo rmula propuesta por Stevenson,94 tal y como se ha 

comentado en el apartado de Introducción. 

 

• Perímetro braquial. Se han recogido los datos en centí metros (cm) 

mediante una cinta me trica, marca CARDIN, con precisio n de 0.1 cm. La 

te cnica de medida ha sido la siguiente: sobre el brazo no dominante en a ngulo 

recto, se ha calculado el punto medio equidistante entre acromion y 

ole cranon. A este nivel, con el brazo relajado, se ha rodeado con la cinta 

me trica sin comprimir los tejidos.  

 

• Pliegue tricipital. Se han recogido los datos en milí metros (mm) mediante 

plico metro meca nico marca HOLTAIN, con precisio n de 1 mm. El pliegue 

tricipital se ha medido en la cara posterior del brazo izquierdo, a nivel del 

trí ceps. La te cnica aplicada para la medicio n ha sido la siguiente: se ha 

pellizcado la grasa subcuta nea, comprobando que el pliegue subcuta neo se 

separa de la aponeurosis muscular y se ha colocado el plico metro 

horizontalmente durante tres segundos. La medicio n se ha efectuado tres 

veces, registrando la media de las tres medidas. 

 

 

De estas mediciones, se han extraí do datos indirectos como: 

 

• El índice de masa corporal (IMC) mediante la siguiente fo rmula: 

 

𝐼𝑀𝐶(𝑘𝑔 𝑐𝑚2⁄ ) =
𝑃𝑒𝑠𝑜(𝑘𝑔)

𝑡𝑎𝑙𝑙𝑎(𝑐𝑚)2
 

 

 

• El índice peso para la talla. 
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A su vez, se han utilizado gra ficas de percentiles y el valor Z-score para realizar las 

comparaciones con la poblacio n infantil sana. El Z-score expresa las unidades de 

desviacio n esta ndar que una determinada medida se separa de la mediana. Se 

obtiene un valor absoluto que permite un seguimiento ma s preciso, y es el u nico 

medio para hacer comparaciones entre nin os de diferente edad y sexo. En el 

presente estudio, se han utilizado las escalas de la OMS (2006/2007) de peso y talla 

en menores de 2 an os y las escalas de Carrascosa et al (2017) para mayores de 2 

an os,128 por las razones anteriormente descritas en el apartado de Introducción. Para 

los percentiles de circunferencia braquial se han utilizado las escalas del estudio 

espan ol Serra Majem et al (2002),129 por las mismas razones previamente 

mencionadas. 

 

 

Las mediciones se han llevado a cabo por el mismo personal me dico o de enfermerí a 

del ECPP, instruidos previamente al respecto. 

 

En este estudio, siguiendo las definiciones de la OMS, se ha establecido el diagno stico 

de desnutricio n moderada a los pacientes con un í ndice peso/talla (en menores de 

5 an os) o í ndice de masa corporal (en mayores de 5 an os) entre -2 y -3 desviaciones 

esta ndar (DE), y desnutricio n grave cuando esta  por debajo de -3 DE.65 

 

 

C. Parámetros clínicos y físicos 

 

Se han recogido los siguientes datos de la evolucio n clí nica y la exploracio n fí sica:  

 

• Diagnóstico principal. 

 

• Edad en la que se realizo  el diagno stico principal. 

 

• Tiempo de evolución de la enfermedad desde el diagno stico hasta la 

realizacio n del estudio. 
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• Grupo ACT al que pertenecí an. 

 

• Si habí a pasado o no el punto de inflexión. Este concepto fue definido por 

el/la me dico/a responsable del paciente en funcio n de si apreciaban un 

“cambio de tendencia en la trayectoria clí nica de la enfermedad, como una 

aceleracio n en el empeoramiento clí nico, una disminucio n de los intervalos 

libres de sí ntomas, un incremento de los ingresos hospitalarios o la ausencia 

de respuesta a la escalada de tratamientos”.11 

 

• Si existí a espasticidad o no. Se midio  a trave s de la escala de Ashworth 

modificada53 (Ver Anexo VI). En este estudio se considero  espasticidad 

significativa cuando los pacientes puntuaban en grado 3 (hipertoní a intensa) 

o grado 4 (hipertoní a extrema). 

 

• Estado del panículo adiposo. Se valoro  subjetivamente por parte del equipo 

sanitario si era muy escaso, escaso o normal en varias localizaciones 

corporales (brazos, muslos, glu teos, to rax y abdomen). No se utilizaron 

escalas homologadas de valoracio n subjetiva, dado que actualmente no hay 

disponibles en literatura cientí fica. En cambio, para la valoracio n objetiva, sí  

se midio  el paní culo adiposo en el pliegue tricipital con un plico metro, como 

ya hemos comentado previamente. 

 

• Estado de la turgencia cutánea. Se valoro  si existí a turgor cuta neo 

disminuido o si era normal. La turgencia de la piel se determino  usando 2 

dedos para agarrar suavemente la piel sobre la fosa antecubital y el dorso de 

la mano. La turgencia se considero  normal si el tiempo para que la piel 

regresara a la mano era inferior a 2 segundos y se consideraba disminuida si 

era mayor 2 segundos.130 

 

• Estado de su masa muscular. Tal y como ocurre con la valoracio n clí nica del 

paní culo adiposo, no hay escalas de valoracio n clí nica subjetiva en la 

bibliografí a actual para la masa muscular. Por tanto, se valoro  subjetivamente 

por el equipo sanitario si la masa muscular clí nicamente impresionaba de 
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normal, hipertro fica o hipotro fica en brazos y muslos. Asimismo, se realizo  

tambie n la correspondiente medicio n objetiva de la masa muscular, con la 

medicio n antropome trica de la circunferencia braquial, como ya hemos 

comentado previamente. 

 

• Si presentaban signos carenciales como: palidez cuta nea, eccemas cro nicos, 

pelo escaso o ralo, u lceras por decu bito, estomatitis angular, encí as 

sangrantes o edematosas, distrofia ungueal, xerofltalmia, signos raquí ticos... 

 

• Si preservaban la vía oral para alimentarse. 

 

• Si presentaban signos o sí ntomas de disfagia orofaríngea. Se considero  que 

los pacientes presentaban disfagia orofarí ngea en aquellos que ya habí an 

sido diagnosticados mediante videofluoroscopia o aquellos con puntuacio n 

mayor de 4 en la herramienta de cribado Pedi-EAT-10, cumplimentada 

previamente por los padres de los pacientes. 

 

• Si presentaban signos o sí ntomas de reflujo gastroesofágico, como: 

disconfort, irritabilidad, rechazo de las tomas, regurgitaciones recurrentes 

con o sin vo mitos, pirosis o dolor tora cico, epigastralgia, hematemesis, 

disfagia, etc.131 

 

• Si presentaban diarrea crónica, definida como “aumento en el nu mero o una 

disminucio n en la consistencia de las deposiciones respecto al patro n normal 

para la edad” durante ma s de 4 semanas.132 

 

• Si presentaban estreñimiento crónico, definido por los criterios Roma 

IV:133-134 

 

o Dos o ma s de los siguientes criterios, al menos una vez por semana, 

durante al menos un mes: 

▪ Dos o menos deposiciones por semana 

▪ Historia de retencio n fecal o posturas retentivas 
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▪ Defecacio n dolorosa o heces de consistencia dura 

▪ Presencia de una gran masa fecal en el recto 

▪ Heces de gran taman o 

▪ En nin os continentes: al menos un episodio semanal de incontinencia 

fecal 

 

• Tiempo que tardaban en comer o en ser alimentados. Se valoro  si tardaban 

en cada toma ma s de 60 minutos, entre 30-60 minutos o menos de 30 

minutos. 

 

• Si la comida suponí a un momento estresante para la familia o no. Se 

pregunto  a al cuidador o cuidadores principales: “¿La comida de tu hijo/a es 

un momento estresante para ti?”. No se utilizaron escalas validadas para la 

valoracio n de estre s familiar, dado que se quiso resaltar la especificidad del 

estre s en el contexto de la alimentacio n. 

 

• Si se trato  con corticoterapia prolongada (ma s de 14 dí as) en los u ltimos 

12 meses a dosis suprafisiolo gicas (ma s de 15 mg/m2/dí a de dosis 

equivalente a la potencia glucocorticoidea de hidrocortisona).135 

 

• Si era portador/a de algu n dispositivo externo para alimentacio n enteral, y 

si es así , si se trataba de una sonda nasoga strica o una gastrostomí a, así  como 

el momento evolutivo en el que se coloco .  

 

• Si ya habí a sido intervenido/a de forma previa al presente estudio 

nutricionalmente mediante enriquecimiento natural de la dieta, fo rmulas 

normocalo ricas o fo rmulas hipercalo ricas. 

 

• Si tras los resultados del estudio se habí a intervenido nutricionalmente. Si 

es el caso, que medida se habí a llevado a cabo: enriquecimiento natural, 

fo rmulas normo o hipercalo ricas, mo dulos de proteí nas, colocacio n de 

dispositivo externo para nutricio n enteral o iniciar nutricio n parenteral.  
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D. Parámetros energéticos e hídricos 

 

Se han registrado los siguientes para metros para el ca lculo de necesidades hí dricas 

y calo ricas. 

 

• Gasto energético total. Para el para el ca lculo del gasto energe tico total 

(GET), se ha utilizado la fo rmula propuesta por la OMS (𝐺𝐸𝑇 = 𝐺𝐸𝑅𝑥𝐹𝐴𝐹 +

𝑇𝑀), donde el ca lculo del gasto energe tico en reposo (GER) se ha llevado a 

cabo por la fo rmula de Schofield para peso y talla; tal y como se ha comentado 

en el apartado de Introducción.102-103 En los pacientes con para lisis cerebral 

infantil, el GET se ha calculado mediante la fo rmula propuesta por Krick et al 

(1992),107 como tambie n se ha comentado en el apartado de Introducción. 

Para facilitar los ca lculos, se ha utilizado la herramienta web “Aplicacio n 

Nutricional”, desarrollada por el grupo de Trabajo de Nutricio n de la Sociedad 

Espan ola de Gastroenterologí a, Hepatologí a y Nutricio n Pedia trica. 

 

• Ingesta calórica. Para ello, se ha realizado una encuesta nutricional de 24 

horas a los padres o cuidadores principales de los pacientes, generalmente 

del dí a previo a la entrevista. Se han registrado todos los alimentos ingeridos, 

así  como la ingesta hí drica con peso y/o volumen (véase Hoja de Registro 

Diete tico en Anexo VII).  La razo n por la que se ha optado por la encuesta 

nutricional de 24 horas para determinar la ingesta calo rica diaria se ha 

detallado en el aparado de Introducción. Para la estimacio n y descripcio n de 

las raciones ingeridas, se ha utilizado un atlas fotogra fico de alimentos 

(ENALIA), así  como utensilios de cocina (taman o de los vasos) y medidas 

pra cticas en tazas o cucharadas.136-137 

 

Se ha calculado las kilocalorí as ingeridas al dí a, la distribucio n de 

macronutrientes (expuesto como porcentaje respecto a la ingesta calo rica 

total) y la cantidad de fibra diaria ingerida. Para facilitar el registro, se ha 

utilizado la herramienta web Odimet (véase Anexo VIII).113 
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o Con los datos previos, se ha calculado la diferencia entre necesidades 

calo ricas diarias y la ingesta calo rica reportada por los padres o 

cuidadores. 

 

• Necesidades hídricas. Los datos han sido recogidos en mililitros (ml). Para 

ello, se ha utilizado la fo rmula de Holliday101 segu n el peso de cada paciente. 

 

• Ingesta hídrica. Los datos se han recogido mediante encuesta nutricional de 

las 24h previas a la visita, en mililitros (ml). Se han tenido en cuenta todos 

los lí quidos ingeridos. 

 

o Con los datos previos se ha calculado la diferencia entre las necesidades 

y la ingesta hí dricas recogida en la encuesta. 
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2.3. ANA LISIS ESTADI STICO 

 

• El ana lisis estadí stico ha sido efectuado a trave s del paquete estadí stico SPSS, 

versio n 19.0, considera ndose estadí sticamente significativo p-valor menor 

de 0.05. 

 

• Los datos cuantitativos se expresan como mediana con rango intercuartí lico 

debido a la heterogeneidad clí nica de los pacientes de la muestra. Los datos 

cualitativos como recuento y porcentajes.  

 

• Dado el tamaño de la muestra, se decidió emplear la prueba no parame trica 

U de Mann Whitney para la comparación entre variables cuantitativas y la 

prueba chi-cuadrado o la prueba exacta de Fisher para la comparación entre 

variables cualitativas.  

 

• Con objeto de investigar la posible relacio n entre determinados factores de 

riesgo y el desarrollo de desnutricio n, se realizo  un ana lisis multivariante 

mediante regresio n logí stica por pasos hacia delante. Se incluyo  en el ana lisis 

los siguientes factores de riesgo: 

 

o Si el paciente padecí a una enfermedad neurolo gica 

o Tiempo de evolucio n desde el diagno stico de la enfermedad de base 

o Si el paciente habí a pasado el punto de inflexio n 

o Presencia de disfagia 

o Si el paciente habí a estado en tratamiento con corticoterapia a altas 

dosis 

o Diferencia de calorí as ingeridas respecto a las necesidades 
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2.4. ASPECTOS E TICOS DE LA INVESTIGACIO N 

 

• Conociendo que se trata de pacientes especialmente vulnerables, se ha 

priorizado la medicio n de para metros recogidos mediante me todos no 

invasivos. 

• En los pacientes que habí an pasado el punto de inflexio n, las intervenciones 

nutricionales que se decidieron introducir tras la valoracio n nutricional 

tení an el objetivo de mantener el confort del paciente, mantener el placer de 

la comida, tratar de asegurar una correcta hidratacio n y prevenir 

complicaciones asociadas a la desnutricio n, sin exigir la recuperacio n del 

estado nutricional.   

• Se obtuvo consentimiento de los representantes legales para el recabo de 

informacio n nutricional y de las mediciones antropome tricas. 

• El estudio ha sido aprobado por el Comite  E tico de Investigacio n del Hospital 

Universitari i Polite cnic la Fe de Valencia, con nu mero de registro 2022-230-

1. 
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Se han incluido en el estudio un total de 25 pacientes, 13 varones (52%) y 12 

mujeres (48%). Entre los pacientes incluidos, los diagno sticos ma s frecuentes segu n 

la clasificacio n de la ACT actualizada22-23 han correspondido en su mayorí a al grupo 

4 (40%), es decir, pacientes con enfermedades no progresivas pero irreversibles, con 

necesidades de cuidados complejos y posibilidad de muerte prematura, tal y como 

se puede ver en las Tablas XI, XII y XIII a continuacio n.  

 

Tabla XI.  Registro completo de variables recogidas de los pacientes seleccionados 

en el estudio nutricional. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
SEXO EDAD DIAGNÓSTICO (ATC) PATOLOGÍA  

NEUROLÓGICA 

EVOLUCIÓN Z-SCORE 

PESO 

Z-SCORE 

TALLA 

Z-SCORE 

IMC/P-T 

Z-SCORE 

PB 

Z-SCORE 

PT 

DESNUTRICIÓN 

  
(an os) 

  
(an os) (DE) (DE) (DE) (DE) (DE) 

 

1 Hombre 5 LEUCODISTROFIA METACROMA TICA (3) SI  3,3 -2,4 -0,5 -2,4 -2 -0,2 SI  

2 Mujer 4 MUCOLIPIDOSIS TIPO II (3) SI  2,8 -5 -5,6 -1 -2,7 -0,3 SI  

3 Hombre 5 ENCEFALOPATI A HIPO XICA (4) SI  3,5 -0,2 -3,5 2,7 0,3 0,8 SI  

4 Mujer 14 LINFOMA LINFOBLASTICO T (1) NO 0 -1,8 -0,8 -1,5 -0,9 0,7 NO 

5 Mujer 13 EPIDERMOLISIS BULLOSA  (3) NO 13 -4,5 -6,5 -4 -2,5 -1,3 SI  

6 Hombre 8 PARA LISIS CEREBRAL INFANTIL (4) SI  8 -0,2 -1,9 1,3 -0,4 2,8 NO 

7 Mujer 7 TRISOMIA 18 (4) SI  7 -4,5 -5,5 -4 -2,8 -1,1 SI  

8 Mujer 5 ENCEFALOPATI A GENE TICA (4) SI  5 -2,1 -4,8 0,74 -1,5 0,5 SI  

9 Mujer 14 SI NDROME ORO-FACIO-DIGITAL (4) SI  14 -4,3 -4,8 -4,2 -3,2 -1,3 SI  

10 Hombre 13 GLIOMA DIFUSO DE TRONCOENCE FALO (1) NO 0,5 0,52 -0,8 1,4 0,9 2,5 NO 

11 Hombre 9 PARA LISIS CEREBRAL INFANTIL (4) SI  9 -2,3 -4,3 -0,6 -2 0 SI  

12 Hombre 9 MUCOPOLISACARIDOSIS TIPO II  (3) SI  4 -2,4 -4,9 -0,4 -0,16 -1,1 SI  

13 Hombre 7 GLIOMA DIFUSO DE TRONCOENCEFALO (1) NO 0,1 0,31 -0,7 0,42 0,38 0,14 NO 

14 Hombre 13 LEUCEMIA LINFOBLA STICA AGUDA (1) NO 0,1 -0,3 -1,3 -1,2 -1 -1 NO 

15 Mujer 6 LEUCODISTROFIA METACROMA TICA  (3) SI  5 -4 -4 -4 -2,3 -2 SI  

16 Hombre 2 ENCEFALOPATI A HIPO XICO ISQUE MICA (5) SI  1,7 -1,5 -0,9 -1,8 -0,4 -0,5 NO 

17 Mujer 11 RABDOMIOSARCOMA (1) NO 0,1 -1,3 0,3 -2,1 -2,6 -2,1 SI  

18 Hombre 14 LIPOFUCNISOSIS NEURONAL CEROIDEA (3) SI  9 -2,8 -5 -0,7 -2,2 -1,3 SI  

19 Hombre 0,3 ENCEFALOPATI A HIPO XICO ISQUE MICA (5) SI  0,1 -0,7 -0,3 -0,8 
  

NO 

20 Hombre 2 GANGLIOSIDOSIS GM2 (3)  SI  0,7 -1,6 -2,2 -0,4 -2,8 -2,2 SI  

21 Mujer 12 PARA LISIS CEREBRAL INFANTIL (4) SI  12 -2,8 -3,6 -1,8 -1,1 0,5 SI  

22 Mujer 9 TUMOR DESMOPLA SICO ABDOMINAL (1) NO 0,1 -1,8 0,1 -2,4 -2,7 -1,9 SI  

23 Mujer 1 SI NDROME POLIMALFORMATIVO (4) SI  0,7 -1,7 -0,5 -2 0,6 -0,6 SI  

24 Mujer 7 PARA LISIS CEREBRAL INFANTIL (4) SI  6 -3,3 -3,4 -3,3 -3 -2,5 SI  

25 Hombre 1 HIPOPLASIA PONTOCEREBELOSA (4) SI  1 -1,1 -0,6 -1 1,5 -0,6 NO 



 

 

 

 
PANÍCULO  

ADIPOSO 

TURGOR  

CUTÁNEO 

MASA  

MUSCULAR 

SIGNOS  

CARENCIALES 

ESPASTICIDAD VÍA 

ORAL 

DISFAGIA TIEMPO  

COMER 

ESTRÉS OTROS INTERVENCIÓN NUTRICIONAL PREVIA 

        
(min) 

   

1 Escaso Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  >60  NO RGE Gastrostomí a y F.  hipercalo rica 

2 Escaso Normal Hipotro fica SI  NO SI  SI  30-60  SI  ESTREN IMIENTO Enriquecimiento y F. normocalo rica 

3 Normal Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30  NO ESTREN IMIENTO Sonda nasoga strica y F. hipercalo rica 

4 Normal Normal Normal NO NO SI  NO <30  SI  NO NO 

5 Escaso Normal Hipotro fica SI  NO SI  NO <30  SI  ESTREN IMIENTO Gastrostomí a, Enriquecimiento y F. hipercalo rica  

6 Normal Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30  NO NO Gastrostomí a y F.  hipercalo rica 

7 Muy escaso Normal Hipotro fica NO NO SI  SI  <30  NO ESTREN IMIENTO Enriquecimiento y F. hipercalo rica 

8 Escaso Normal Hipotro fica NO NO NO SI  <30  NO ESTREN IMIENTO Gastrostomí a y F.  hipercalo rica 

9 Muy escaso Normal Hipotro fica NO SI  SI  SI  30-60  SI  ESTREN IMIENTO Enriquecimiento y F. hipercalo rica 

10 Normal Normal Normal NO NO SI  NO <30  SI  ESTREN IMIENTO NO 

11 Escaso Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  30-60  NO ESTREN IMIENTO Gastrostomí a, Enriquecimiento y F.  hipercalo rica 

12 Muy escaso Disminuido Hipotro fica NO NO NO SI  30-60 SI  ESTREN IMIENTO Gastrostomí a  

13 Normal Normal Normal NO NO SI  NO <30 NO NO NO 

14 Escaso Normal Normal NO NO SI  NO <30 NO NO NO 

15 Muy escaso Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30 NO DIARREA, VO MITOS Gastrostomí a y F.  hipercalo rica 

16 Escaso Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30 NO ESTREN IMIENTO Gastrostomí a y enriquecimiento 

17 Escaso Normal Hipotro fica NO NO SI  NO <30 NO NO NO 

18 Normal Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30 NO ESTREN IMIENTO Gastrostomí a y enriquecimiento 

19 Normal Normal Normal NO SI  SI  NO <30 NO NO Enriquecimiento 

20 Muy escaso Normal Hipotro fica NO SI  SI  SI  <30 NO ESTREN IMIENTO NO 

21 Escaso Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30 NO ESTREN IMIENTO Gastrostomí a y F.  hipercalo rica 

22 Escaso Normal Hipotro fica NO NO NO NO <30 NO NO NO 

23 Escaso Normal Normal NO NO SI  SI  <30 SI  RGE Gastrostomí a y enriquecimiento 

24 Escaso Normal Hipotro fica NO SI  NO SI  <30 SI  ESTREN IMIENTO NO 

25 Normal Normal Normal NO SI  SI  SI  30-60 SI  NO Gastrostomí a  
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REQUERIMIENTOS 

CALÓRICOS 

RECUENTO 

CALÓRICO 

DIFERENCIA 

CALORÍAS 

CARBO-

HIDRATOS 

LÍPIDOS PROTEÍNAS FIBRA REQUERIMIENTOS 

HÍDRICOS 

INGESTA 

HÍDRICA 

DIFERENCIA 

HÍDRICA 

INTERVENCIÓN POSTERIOR 

 
(kcal/dí a) (kcal/dí a) (kcal/dí a) % % % (g/dí a) (ml/dí a) (ml/dí a) (ml/dí a) 

 

1 900 1070 170 56 32 12 4 1200 730 -470 NO 

2 890 730 -160 53 24 19 2 900 700 -200 F. hipercalo rica 

3 1250 1115 -135 53 36 12 0 1500 1000 -500 F. hipercalo rica 

4 1890 1090 -800 51 38 11 10 1900 1000 -900 F. hipercalo rica 

5 1460 1900 440 62 30 9 8 1500 1140 -360 F. hipercalo rica 

6 990 1010 20 65 20 15 1 1600 1500 -100 NO 

7 730 1130 400 61 28 11 3 900 500 -400 Gastrostomí a 

8 820 850 30 58 38 12 6 1200 950 -250 NO 

9 1280 1075 -205 55 27 18 0 1500 750 -750 F. hipercalo rica 

10 2200 790 -1410 54 32 14 3,5 2000 750 -1250 F. hipercalo rica 

11 1250 1025 -225 61 28 12 11,3 1500 1200 -300 F. hipercalo rica 

12 1070 830 -240 70 17 13 7,1 1500 1200 -300 F. hipercalo rica 

13 1350 1230 -120 62 24 14 5 1750 500 -1250 NO 

14 1950 1600 -350 54 32 14 12 2000 1500 -500 NO 

15 920 1200 280 48 39 12 8 1050 1700 650 Aumento de volumen calo rico 

16 950 1450 500 58 27 15 0 900 1000 100 NO 

17 1700 1435 -265 44 34 21 7 1700 1000 -700 Enriquecimiento 

18 1590 1470 -120 2 90 8 0 2000 1800 -200 Aumento de volumen calo rico 

19 370 470 100 45 48 7 0 400 700 300 NO 

20 850 980 130 63 25 12 0 900 910 10 F. hipercalo rica 

21 1400 1450 50 63 27 10 1,5 1700 1000 -700 Mo dulo de proteí nas 

22 1350 1100 -250 61 27 12 15 1500 1000 -500 Enriquecimiento y f. hipercalo rica 

23 700 640 -60 58 31 11 1,2 760 1000 240 Enriquecimiento y f. hipercalo rica 

24 1100 500 -600 58 25 17 2 1150 1000 -150 F. hipercalo rica 

25 800 1200 400 62 21 17 3,2 900 900 0 NO 

 



Abreviaturas. ATC: Clasificacio n de grupos diagno sticos de la Association for 

Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families; DE: 

desviacio n esta ndar; F. hipercalo rica: fo rmula hipercalo rica; F. normocalo rica: 

fo rmula normocalo rica; g/dí a: gramos/dí a; kcal/dí a: kilocalorí as/dí a; ml/dí a: 

mililitros/dí a; PB: perí metro braquial; PT: pliegue tricipital; Reflujo G-E: reflujo 

gastro-esofa gico. 

 

 

 

Tabla XII. Clasificacio n de los diagno sticos de los pacientes incluidos segu n la 

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their 

Families (ACT). 

 

 

Grupo 1: 6 pacientes (24%) Grupo 2: 0 pacientes (0%) 

Glioma difuso de troncoence falo (2 

pacientes) 

Leucemia linfobla stica aguda 

Linfoma linfobla stico T 

Rabdomiosarcoma embrionario 

Tumor desmopla sico abdominal 

- 

Grupo 3: 7 pacientes (28%) Grupo 4: 10 pacientes (40%) 

Leucodistrofia metacroma tica (2 

pacientes) 

Mucolipidosis tipo II 

Mucopolisacaridosis tipo II 

Gangliosidosis GM2 

Epidermo lisis bullosa 

Lipofuscinosis neuronal ceroidea 

Para lisis cerebral infantil (5 pacientes) 

Encefalopatí a gene tica 

Trisomí a 18 

Sí ndrome oro-facio-digital 

Sí ndrome polimalformativo (no filiado) 

Hipoplasia pontocerebelosa 

Grupo 5: 2 pacientes (8%) 

Encefalopatí a hipo xico-isque mica grave (2 pacientes) 
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Tabla XIII. Variables descriptivas demogra ficas, clí nicas y antropome tricas de los 

pacientes incluidos en el estudio.  

 

 N/mediana % / (RIC) 

Género 

   Femenino 

   Masculino 

 

12 pacientes 

13 pacientes 

 

48% 

52% 

Edad 7 an os (7) 

Tiempo de evolución 3.3 an os (6.6) 

Grupos diagnósticos 

   Enfermedades neurolo gicas 

   Enfermedades no neurolo gicas 

 

18 pacientes 

7 pacientes 

 

72% 

28% 

Desnutrición 

   Aguda Moderada 

   Aguda Grave 

   Cro nica Moderada 

   Cro nica Grave 

   Cro nica reagudizada 

17 pacientes 

4 pacientes 

0 pacientes 

1 paciente 

8 pacientes 

4 pacientes 

68% 

16% 

- 

4% 

32% 

16% 

Desnutrición clínica 

   Hipotrofia muscular 

   Paní culo adiposo escaso 

20 pacientes 

18 pacientes 

17 pacientes 

80% 

72% 

68% 

Problemas asociados 

   Disfagia 

   Reflujo gastroesofa gico 

   Estren imiento 

    Diarrea 

19 pacientes 

17 pacientes 

3 pacientes 

14 pacientes 

1 paciente 

76% 

68% 

12% 

56% 

4% 

Dispositivos externos 

   Gastrostomí a 

   Sonda nasoga strica 

13 pacientes 

12 pacientes 

1 paciente 

52% 

48% 

4% 

Estrés familiar 9 pacientes 36% 
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Abreviaturas. IMC: í ndice de masa corporal, N: nu mero de pacientes, RIC: rango 

intercuartí lico. 

Nota 1: las variables cuantitativas se expresan con mediana en la columna central y 

rango intercuartí lico en la columna de la derecha. Las variables cualitativas se 

expresan como recuento en la columna central y con porcentajes en la columna de 

la derecha. 

 

Nota 2: tal y como se describe en el apartado Metodología: Material y métodos, en la 

pa gina 114, los pacientes con tumores cerebrales no se han considerado pacientes 

con patologí a neurolo gica, dado que el tipo de tratamiento y la evolucio n, en caso de 

enfermedad avanzada, se asemeja ma s al paciente con patologí a oncolo gica que al 

paciente con patologí a neurolo gica. 

 

Se detecto  desnutricio n, segu n los para metros antropome tricos obtenidos y los 

criterios de la OMS, en un 68% de los pacientes estudiados (17 pacientes); de los 

cuales 12 pacientes (71%) presentaba desnutricio n grave y 5 pacientes (29%) 

desnutricio n moderada.  Segu n la cronicidad, se ha detectado desnutricio n aguda en 

4 pacientes (24%), todos ellos con para metros de desnutricio n moderada; 

desnutricio n cro nica en 9 pacientes (53%), de los cuales 1 moderada y 8 grave; y 

desnutricio n cro nica reagudizada en 4 pacientes (23%), todos ellos con criterios de 

desnutricio n grave. Véanse Gra fico X y Gra fico XI. 
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Gráfico X. Prevalencia de desnutricio n segu n la gravedad. 

 

 

 

Gráfico XI. Prevalencia de desnutricio n segu n el tiempo de evolucio n.  
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De entre los 4 pacientes con criterios de desnutricio n aguda (16%), con afectacio n 

tanto del IMC como del peso, pero no de la talla para la edad, 2 presentaban 

patologí as oncolo gicas diagnosticadas ambas unos 2 meses previos al estudio 

nutricional (rabdomiosarcoma y tumor desmopla sico abdominal), una presentaba 

un sí ndrome polimalformativo no filiado detectado hací a 8 meses y otro paciente 

habí a sido diagnosticado de leucodistrofia metacroma tica hací a 3 an os. 

Dentro de los 8 pacientes que no presentaron desnutricio n (32%), los diagno sticos 

fueron glioma difuso de troncoence falo (2 pacientes), leucemia linfobla stica aguda, 

linfoma linfobla stico T, encefalopatí a hipo xico-isque mica (2 pacientes), para lisis 

cerebral infantil e hipoplasia pontocerebelosa. Entre estos pacientes, 4 (50% de los 

que no presentaron desnutricio n, 16% del total de la muestra) habí an estado en 

tratamiento con corticoides a dosis altas en los meses previos a la evaluacio n 

nutricional. Todos ellos, pacientes con patologí as oncolo gicas. Uno de los pacientes 

con glioma difuso de troncoence falo tení a criterios de sobrepeso segu n los criterios 

de la OMS, con un IMC de 1.4 DE. De los otros 4 pacientes que no fueron 

diagnosticados de desnutricio n, con patologí as neurolo gicas, 3 de ellos tení an de 

mediana un tiempo de evolucio n de la enfermedad basal inferior a 1 an o (0.93 an os) 

en el momento en el que se realizo  el estudio nutricional. El u ltimo paciente que no 

fue diagnosticado de desnutricio n, con para lisis cerebral infantil de 8 an os de 

evolucio n, presentaba un percentil de talla de -1.9 DE, en el lí mite de la desnutricio n 

cro nica. 

En lo que respecta a la evolucio n clí nica, 6 pacientes (24%) habí an pasado el punto 

de inflexio n segu n su me dico/a responsable, de los cuales, 5 presentaban 

desnutricio n. El paciente que no presento  desnutricio n habí a estado en tratamiento 

con corticoides a dosis altas por su enfermedad de base (glioma difuso de 

troncoence falo). 

A nivel clí nico, en el 80% de los pacientes se detecto  un aspecto desnutrido con 

hipotrofia muscular (68%) y/o escaso paní culo adiposo (72%). Entre ellos, tres 

pacientes no cumplí an los criterios antropome tricos para ser diagnosticados de 

desnutricio n. En lo concerniente a los problemas gastrointestinales asociados, los 

ma s frecuentes fueron disfagia orofarí ngea (68%) y estren imiento (56%).  Un 36% 
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de las familias respondieron de forma afirmativa a la pregunta de si la comida es un 

momento de estre s para los cuidadores. 

Por otro lado, se observo  que el 56% de los pacientes ingerí an menos calorí as frente 

a los requerimientos energe ticos calo ricos calculados individualmente, con mediana 

de 120 kcal menos al dí a (RIC 110). Entre estos pacientes, el porcentaje calculado de 

pe rdida de calorí as diarias con respecto a sus necesidades tení a una mediana de 18% 

(RIC 10.5). Se ilustra en el Gra fico XII a continuacio n.  

 

Gráfico XII. Diagrama de cajas que muestra el porcentaje de calorí as perdidas con 

respecto a las necesidades diarias.  

 

 

En cuanto al ana lisis nutricional de la dieta, teniendo en cuenta las recomendaciones 

de distribucio n de macronutrientes actuales en pediatrí a,113-115 solo 4 pacientes 

(17%) tení an una adecuada distribucio n de su dieta. El resto ingerí a ma s hidratos 

de carbono de los recomendados para su edad (46% de los pacientes), ma s lí pidos 

(17%), ma s proteí nas (21%), menos hidratos de carbono (8%), menos lí pidos (50 %) 

o menos proteí nas (4%). Se excluyo  del ana lisis de la distribucio n de 
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macronutrientes a un paciente con dieta cetoge nica, cuyo ratio cetoge nico era de 4:1 

(por cada gramo de proteí na e hidratos de carbono, ingerí a 4 gramos de grasa). La 

ingesta de fibra mediana fue de 4.4 gr/dí a, y solo 2 pacientes (8%) cumplí an con las 

recomendaciones de ingesta actuales (véase Anexo IV). 

Con referencia a la hidratacio n, se observo  una mediana de balance de aporte hí drico 

de -300 ml/dí a (RIC 400) respecto a las recomendaciones segu n la fo rmula de 

Holliday.101 Un 76% de los pacientes no ingerí a la cantidad de aguda recomendada. 

Entre ellos, ingerí an una mediana de 470 ml menos de lo recomendado al dí a (RIC 

975). 

Con lo que respecta a la intervencio n nutricional, en el 76% de los pacientes ya se 

habí a intervenido nutricionalmente de forma previa al estudio, con una mediana de 

1.2 an os (RIC 2.9). Un 32% tení an pautada una fo rmula hipercalo rica, un 24% 

enriquecimiento natural de la dieta y un 20% fo rmula normocalo rica, tal y como 

podemos observar en el Gra fico XIII. En cuanto a dispositivos de nutricio n enteral, 

un 48% de los pacientes era portador de gastrostomí a y un 4% de sonda 

nasoga strica. Los dispositivos ga stricos se colocaron de mediana a los 2.6 an os de 

evolucio n de la enfermedad de base (RIC 1.88). 

Tras la evaluacio n nutricional y el ana lisis de los datos obtenidos, se planteo  si los 

pacientes precisaban soporte nutricional. Para la toma de decisiones, se utilizo  como 

guí a clí nica el algoritmo modelo explicado en el apartado Introducción, subapartado 

Intervención nutricional, en la pa gina 104. 

 

Un 68% preciso  intervencio n nutricional, siendo la medida ma s frecuente la 

introduccio n de una fo rmula hipercalo rica (70%), seguida del aumento de volumen 

(12%), la colocacio n de un dispositivo externo tipo gastrostomí a (6%), el 

enriquecimiento natural de la dieta (6%) y la introduccio n de un mo dulo proteico 

(6%).  

 

Se comparan las intervenciones antes y despue s del estudio nutricional en el Gra fico 

XIV. 
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Gráfico XIII. Intervenciones nutricionales previas y posteriores al estudio. 
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Gráfico XIV. Comparacio n entre las intervenciones nutricionales previas al estudio 

y el resultado tras las intervenciones posteriores. 

 

 

 

 

 

 

En cuanto a la regresio n logí stica, ninguna de las variables estudiadas (si el paciente 

padecí a o no una enfermedad neurolo gica, tiempo de evolucio n desde el diagno stico 

de la enfermedad de base, presencia de disfagia, ingesta de corticoides a altas dosis 

o diferencia de calorí as ingeridas respecto a las necesidades) mostro  ser un factor 

de riesgo independiente para la presencia de desnutricio n. Las tablas XIV, XV, XVI, 

XVII, XVIII y XIX muestran el ana lisis de regresio n logí stica.  
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Tabla XIV. Pruebas o mnibus de coeficientes de modelo de regresio n logí stica 

binaria. 

 

 

 

 

 

 

 

Abreviaturas. gl: grados de libertad; sig: significacio n estadí stica. 

 

 

 

Tabla XV. Resumen del modelo de regresio n logí stica binaria. 

 

 

Paso Logaritmo de la 

verosimilitud -2 

R2 de Cox y Snell R2 de Nagelkerke 

1 9.708 0.579 0.810 

 

Abreviaturas. R2: R-cuadrado. 

 

 

Tabla XVI. Prueba de Hosmer y Lemeshow de regresio n logí stica binaria. 

 

 

Paso Chi-cuadrado gl sig. 

1 1.739 6 0.942 

 

Abreviaturas. gl: grados de libertad; Sig: significacio n estadí stica. 

 

 

 

  Chi-cuadrado gl sig. 

Paso 1 Paso 21.636 6 0.001 

Bloque 21.636 6 0.001 

Modelo 21.636 6 0.001 
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Tabla XVII. Tabla de contingencia para la prueba de Hosmer y Lemeshow de 

regresio n logí stica binaria. 

 

 

  DESNUTRICIÓN=0 DESNUTRICIÓN=1  

  Observado Esperado Observado Esperado Total 

Paso 1 1 3 3 0 0.000 3 

2 3 2.701 0 0.299 3 

3 1 1.582 2 1.418 3 

4 1 0.473 2 2.527 3 

5 0 0.200 3 2.8000 3 

6 0 0.044 3 2.956 3 

7 0 0.000 3 3 3 

8 0 0.000 4 4 4 

 

 

 

 

Tabla XVIII. Tabla de clasificacio na de regresio n logí stica binaria.  

 

 

 OBSERVADO PRONOSTICADO 

Paso 1  Desnutricio n Porcentaje 

correcto 

 0 1  

Desnutricio n =0 7 1 87.5 

Desnutricio n=1 1 16 94.1 

Porcentaje global   92 

 

 

Notas: a El valor de corte es 0.500. 
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Tabla XIX. Variables en la ecuacio n de regresio n logí stica binaria.  

 

 

  B Error 

estándar 

Wald gl sig Exp(B) 

Paso 1b Patología 

neurológica 

 

43.053 44659.428 0.000 1 0.999 4.983E +18 

 Inflexión 

 

-18.659 11957.757 0.000 1 0.999 0.000 

Corticoides 

 

68.102 27285.750 0.000 1 0.998 3.768 E +29 

Disfagia 

 

-22.593 40192.970 0.000 1 1.000 0.000 

Diferencia 

calorías 

 

-0.006 0.004 2.424 1 0.119 0.994 

Evolución 

 

-0.14 0.288 0.002 1 0.962 0.986 

Constante 

 

-47.496 24525.990 0.000 1 0.998 0.000 

 

 

Notas: b Variables especificadas en el paso 1: Patologí a neurolo gica, punto de 

inflexio n, en tratamiento con corticoides a altas dosis, presencia de disfagia, 

diferencia de calorí as ingeridas, tiempo de evolucio n de la enfermedad de base.  

 

Abreviaturas. B: coeficiente de regresio n, gl: grados de libertad, sig: significacio n 

estadí stica asociada, Exp(B): valor de la Odds Ratio.  
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Teniendo en cuenta las patologí as que padecí an los pacientes, tal y como se puede 

observar en la Tabla XX, el diagno stico de desnutricio n es ma s frecuente en el grupo 

de pacientes con enfermedades neurolo gicas (77.6%) frente a los pacientes con 

enfermedades no neurolo gicas (42.8%), ma s frecuentemente cro nica (66.7% frente 

al 14.2) y ma s frecuentemente grave (61.1% frente a 14.2),  Observamos tambie n, 

en la tabla XXI, que el grupo de pacientes con patologí a neurolo gica tienen una 

mediana de Z-score inferior tanto de peso como de talla para la edad. Tambie n 

existen diferencias entre las calorí as ingeridas y los requerimientos basales, con una 

menor ingesta en los pacientes con patologí as no neurolo gicas. Sin embargo, estas 

diferencias no fueron estadí sticamente significativas. 

Los pacientes con patologí a neurolo gica fueron diagnosticados en mayor de medida 

de disfagia (94.4% frente a 0), así  como de estren imiento (66.7% frente a 28.6) y 

habí a ma s portadores de dispositivos externos para la alimentacio n en este grupo 

(61.1% frente a 14.2), siendo estas dos u ltimas diferencias estadí sticamente 

significativas. Estos resultados se muestran en la Tabla XX. Los pacientes con 

patologí a neurolo gica tambie n tení an un tiempo de evolucio n de su enfermedad ma s 

largo (4.5 an os) frente a los 0.1 an os de mediana de los pacientes sin patologí a 

neurolo gica, tal y como se observa en la Tabla XXI. 

En cuanto a las intervenciones, ma s pacientes del grupo diagnosticado de 

enfermedades neurolo gicas habí an sido intervenidos nutricionalmente de forma 

previa al estudio (88.9% frente a 14.2), siendo estadí sticamente significativo, como 

se puede ver en la Tabla XX. En cambio, ma s pacientes con enfermedades no 

neurolo gicas se intervinieron posteriormente al estudio, aunque esta diferencia no 

fue estadí sticamente significativa. 
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Tabla XX. Ana lisis de los resultados obtenidos al realizar la comparacio n de 

variables nutricionales cualitativas entre los grupos de pacientes con patologí a 

neurolo gica y el grupo con patologí a no neurolo gica. 

 

 

 PATOLOGÍA 

NEUROLÓGICA 

(%) 

PATOLOGÍA NO 

NEUROLÓGICA 

(%) 

p-valor 

Desnutrición  77.8 42.8 0.15 

Desnutricio n aguda  11.1 28.6 0.55 

Desnutricio n cro nica  66.7 14.2 0.03* 

Desnutricio n grave  61.1 14.2 0.20 

 

Disfagia orofaríngea  94.4 0 0.00* 

Estreñimiento  66.7 28.6 0.18 

Estrés familiar  33.3 42.9 0.50 

 

Intervención nutricional previa  88.9 14.2 0.03* 

Portadores de dispositivo externo 

para alimentacio n 

61.1 14.2 0.04* 

Enriquecimiento natural de la 

alimentacio n  

27.8 14.2 0.46 

Portadores de fo rmula 

normocalo rica  

27.8 0 0.16 

Portadores de fo rmula hipercalo rica  44.4 14.2 0.17 

Intervención nutricional 

posterior  

66.7 85.8 0.60 

 

Signos. “*”: p-valor estadí sticamente significativo. 
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Tabla XXI. Ana lisis de los resultados obtenidos al realizar la comparacio n de 

variables nutricionales cuantitativas entre el grupo de pacientes con patologí a 

neurolo gica y el grupo de pacientes con patologí a no neurolo gica.  

 

 

 PATOLOGÍA 

NEUROLÓGICA 

Mediana  

(RIC) 

PATOLOGÍA NO 

NEUROLÓGICA 

Mediana  

(RIC) 

p-valor 

Z-Score de peso -2.4  

(1.65) 

-1.3  

(1.81) 

0.656 

Z-Score de talla -3.6 

(3.65) 

-0.8 

(1.05) 

0.08 

Z-Score de IMC -1.8 

(1.85) 

-1.5 

(1.86) 

0.378 

Z-Score perímetro braquial -2 

(2.30) 

-1 

(2.29) 

1 

Z-Score pliegue tricipital -0.6 

(1.30) 

- 1 

(2.02) 

1 

Diferencia entre calorías 

ingeridas y requerimiento 

calórico (calorías) 

25 

(314) 

-265 

(390) 

0.73 

Tiempo de evolución de la 

enfermedad (años) 

4.5 

(5.78) 

0.1 

(0.2) 

0.73 

 

 

Abreviaturas. IMC: í ndice de masa corporal. 

 

Notas. Se ha realizado la prueba de la mediana para muestras independientes. 
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4.1. DEFINIENDO LA DESNUTRICIO N EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

La desnutricio n es frecuente entre los pacientes diagnosticados de enfermedades 

que amenazan o limitan la vida. Sin embargo, la dificultad en su evaluacio n, la escasa 

bibliografí a y la complejidad en su manejo hacen que suponga un reto, en especial 

para los equipos de cuidados paliativos pedia tricos, ya que la enfermedad de base 

que condiciona el estado del paciente interfiere y retrasa, pero no frena el desarrollo 

fí sico y cognitivo en estos nin os.136 Y dado que el estado nutricional es una condicio n 

potencialmente modificable, existe una ventana de oportunidad para disminuir las 

consecuencias graves y poder mejorar así  su calidad de vida91. Por lo que es crucial 

que todos aquellos pacientes con riesgo de desnutricio n sean sometidos a una 

valoracio n nutricional ma s exhaustiva.  

En este contexto, se debe tener en cuenta, por un lado, que la supervivencia de los 

pacientes con este tipo de patologí as ha ido aumentando como consecuencia del 

avance progresivo de la medicina y de la mejora de las terapias actuales. Por otro 

lado, los cuidados paliativos pedia tricos son una subespecialidad pedia trica 

relativamente reciente y tanto la experiencia de las unidades de atencio n paliativa 

como la bibliografí a disponible con relacio n a las intervenciones nutricionales en 

estos pacientes en la etapa de estabilidad clí nica es escasa. Este estudio, a pesar de 

estar limitado por una muestra pequen a, pretende aportar datos sobre el estado 

nutricional de la poblacio n paliativa pedia trica, que actualmente esta n poco 

descritos en la literatura cientí fica. 

 

Al igual que en los adultos en cuidados paliativos, no existe un gold esta ndar para la 

valoracio n nutricional en los nin os que son subsidiarios de recibir atencio n integral 

paliativa. Existen algunas herramientas de cribado nutricional y escalas de 

valoracio n subjetivas disponibles para pacientes hospitalizados o diagnosticados de 

patologí a oncolo gica.137-140 Sin embargo, no se ha desarrollado todaví a una 

herramienta concreta para los pacientes con desnutricio n cro nica o en cuidados 

paliativos pedia tricos. 

Para el diagno stico de desnutricio n, por consonancia con el resto de los pacientes en 

edad pedia trica, se recomienda basarse en la interpretacio n de un conjunto de datos 
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como son la historia clí nica, la antropometrí a junto con la exploracio n fí sica y 

marcadores de laboratorio.141 Considerando que el peso y la talla de forma aislada 

no son buenos indicadores del estado nutricional,86 ya que el IMC no tiene en cuenta 

el porcentaje ni la distribucio n de la grasa corporal, en este estudio se ha valorado 

tambie n el perí metro braquial y el pliegue tricipital. Teniendo presente la 

vulnerabilidad de los pacientes, se decidio  no recurrir a las exploraciones 

complementarias invasivas durante la valoracio n nutricional. 

Entre los pacientes que precisan cuidados paliativos pedia tricos, los diagno sticos 

ma s frecuentes son enfermedades oncolo gicas (30%) y en un 70% patologí as no 

oncolo gicas (como enfermedades del sistema nervioso central, anomalí as 

conge nitas, cromosomopatí as o malformaciones).142 La muestra de pacientes del 

presente estudio tiene una distribucio n similar con relacio n a sus diagno sticos (72% 

pacientes con patologí a neurolo gica, un 24% con patologí as oncolo gicas y 4% con 

otras patologí as). 

Los resultados del presente estudio revelan que la desnutricio n es un diagno stico 

frecuente entre estos pacientes. De hecho, en la mayorí a de los pacientes incluidos, 

existen datos antropome tricos (68%) y/o clí nicos de desnutricio n (80%), en su 

mayorí a con criterios de desnutricio n grave (71%) y cro nica o cro nica reagudizada 

(53% y 23% respectivamente). Aunque hay poca bibliografí a al respecto, destaca un 

estudio unice ntrico alema n, con 126 pacientes evaluados en fase de estabilidad, que 

detecto  desnutricio n en un 46,3%.143 

En el presente estudio, 8 pacientes (32%) no fueron diagnosticados de desnutricio n, 

4 con patologí a neurolo gica y 4 con patologí a oncolo gica, que sera n analizados en 

los apartados a continuacio n.  
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4.2. CAUSAS DE DESNUTRICIO N EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

Existen diversas causas por las cuales los pacientes diagnosticados de enfermedades 

cro nicas que amenazan o limitan su vida tienen ma s riesgo de desnutricio n. Por un 

lado, existe un incremento de las necesidades calo ricas debido al aumento del gasto 

energe tico que padecen los pacientes ante la respuesta inflamatoria siste mica 

causada por la propia enfermedad, o debido al aumento del tono muscular basal en 

pacientes con patologí a neurolo gica. Por otro lado, pueden existir dificultades para 

la ingesta de alimentos (por disfagia, mucositis, inapetencia, etc), malabsorcio n o 

alteracio n de la metabolizacio n de los nutrientes; así  como un aumento de las 

pe rdidas, segu n la enfermedad de base.71, 73 

A la hora de analizar otras posibles causas de la desnutricio n para poder abordarlas 

de una forma ma s eficaz, en el presente estudio se elaboro  la hipo tesis de que la 

desnutricio n podrí a ser debida principalmente a una menor ingesta calo rica y 

proteica respecto a la poblacio n sana, tal y como se plasma en la bibliografí a. Los 

resultados obtenidos de las encuestas nutricionales efectuadas muestran que, 

efectivamente, el 56% no ingerí a las calorí as diarias necesarias segu n sus 

requerimientos calculados y la mayorí a (84%) no tení a una distribucio n adecuada 

de macronutrientes con respecto a las recomendaciones actuales102, 109. Todo esto 

contribuye a que exista un riesgo aumentado de desnutricio n en este grupo de 

pacientes. Y aunque pueda parecer que la diferencia no sea muy significativa 

(mediana de -120 kcal/dí a), el porcentaje de pe rdida de calorí as con respecto a las 

necesidades calculadas individualmente sí  lo es, ya que pierden cerca de un 20%. 

Este balance negativo mantenido en el tiempo, en un organismo en crecimiento, 

contribuye de forma patente a la desnutricio n.  

A pesar de ello, la menor ingesta calo rica no parece ser la u nica causa principal de la 

desnutricio n en este grupo de pacientes, sino que la carga de mu ltiples 

circunstancias fisiopatolo gicas son las responsables de la misma. Por tanto, basar las 

intervenciones u nicamente en aumentar las calorí as diarias mediante 

enriquecimiento natural o fo rmulas hipercalo ricas no parece ser la solucio n ma s 

o ptima. De hecho, a pesar de que ya se habí a intervenido en la mayorí a de los 
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pacientes, se aplico  una nueva medida en el 68%, ya que persistí an signos clí nicos o 

antropome tricos de desnutricio n. 

Esto lleva a deducir que se trata de pacientes complejos de difí cil manejo, con 

desnutricio n multifactorial y refractaria a los tratamientos habituales, lo que 

refuerza la necesidad del seguimiento activo nutricional y el control evolutivo a 

corto-medio plazo. En el presente estudio, se pone de manifiesto que el equipo 

sanitario que atiende a estos pacientes debe tener formacio n especí fica en nutricio n. 

No solo en el manejo y seguimiento de la desnutricio n cuando se diagnostica, sino 

en la prevencio n, desde que se inicia la atencio n en una unidad de cuidados 

paliativos pedia tricos. 

 

4.3. COMORBILIDADES 

En cuanto a las comorbilidades ma s frecuentes, destacan tanto la prevalencia de 

disfagia (68%), presente u nicamente en la poblacio n estudiada en los pacientes con 

enfermedades neurolo gicas, y la prevalencia de estren imiento (56%), que esta  

presente en ambos grupos diagno sticos. En la bibliografí a, la prevalencia de disfagia 

en los pacientes que precisan cuidados paliativos pedia tricos oscila entre 26-57% y 

de estren imiento entre 25-53% segu n la serie revisada.144-148 

Si se analizan con ma s profundidad las causas del estren imiento, parece el resultado 

de dos factores fundamentales: una escasa ingesta de fibra, con un 92% de los 

pacientes estudiados que no ingerí a las cantidades necesarias segu n las 

recomendaciones actuales109 y, por otro lado, una baja ingesta hí drica, ya que el 76% 

no ingerí a el volumen diario recomendado.101 Esto sumado a otros factores, que 

pueden estar presentes e interrelacionados entre sí , como puede ser la limitada 

actividad fí sica, la hipomotilidad intestinal, la toma de medicamentos 

anticonvulsivantes u opioides, deformidades o seas, convulsiones refractarias, 

desnutricio n y trastornos hidroelectrolí ticos, hace que el estren imiento sea una 

complicacio n frecuentemente cro nica y refractaria que genera un gran impacto en 

la calidad de vida de los nin os y sus familias.49, 87 
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4.4. ESTRE S FAMILIAR RELACIONADO CON LA ALIMENTACIO N 

Los padres y madres de nin os con enfermedades limitantes deben asumir muchos 

roles a lo largo de su vida, abarcando desde el a mbito fí sico, al emocional, social y 

espiritual. Como consecuencia, son especialmente vulnerables a sufrir secuelas 

psicolo gicas como sí ntomas depresivos y ansiedad.  

Como ya se ha comentado anteriormente, la alimentacio n es esencial tambie n por 

sus implicaciones psicolo gicas y sociales. Comer y beber son sí mbolos de cuidado, 

especialmente cuando los enfermos son menores. 149 Para las familias, proporcionar 

alimento a sus hijos es una de sus responsabilidades ma s importantes. Se conoce 

que los problemas de alimentacio n son frecuentes en los nin os y adolescentes que 

precisan cuidados paliativos. Por este motivo, en el presente estudio, tambie n se ha 

investigado la frecuencia con la que los cuidadores principales percibí an que el 

momento de la alimentacio n del paciente era un momento estresante para ellos. A 

pesar de no haberse realizado una encuesta validada al respecto, un porcentaje no 

desden able de las familias (36%) contestaban a la pregunta positivamente.  

La bibliografí a cientí fica demuestra que la sensacio n de incapacidad que padecen los 

cuidadores para alimentarlos puede tener efectos negativos sobre su autoestima, 

autoeficacia y confianza en la crianza de los propios hijos. De hecho, este aumento 

del estre s, la ansiedad y los signos de frustracio n aumenta a su vez el estre s en el 

paciente, pudiendo provocar conductas de evitacio n de la comida.150-151  

A raí z de estos resultados, se podrí a plantear para futuras lí neas de trabajo la 

posibilidad de incorporar a la valoracio n nutricional la evaluacio n sistema tica del 

estre s familiar en este contexto. Tambie n serí a interesante investigar las causas que 

producen este estre s y así  abordarlo de forma ma s efectiva: preocupacio n por la 

cantidad ingerida, por posibilidad de atragantamiento, por selectividad alimentaria, 

por complicacio n en el uso de dispositivos de alimentacio n externa, etc.  

Estudios cientí ficos han demostrado una reduccio n significativa del estre s en los 

cuidadores tras introducir estrategias con enfoque multidisciplinar que incluí an 

estimulacio n de las habilidades motoras orales, intervenciones conductuales y 

medidas de capacitacio n de los padres. Adema s, si se fomenta a trave s una 
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comunicacio n compasiva y eficaz por parte de los profesionales sanitarios, se 

fomenta la relacio n de confianza, se gestiona mejor la incertidumbre y permite 

implementar la autogestio n de la familia, lo que tambie n conlleva una reduccio n del 

estre s.152-153 

En el contexto concreto de los cuidados paliativos pedia tricos, se requieren ma s 

investigaciones. Sin embargo, resulta fundamental que desde las unidades de 

atencio n paliativa se proporcione atencio n psicolo gica a los cuidadores y se faciliten 

recursos especí ficos para capacitaros y empoderarlos. De esta forma, 

probablemente disminuira  el estre s y mejorara  la calidad de vida de la familia. No se 

debe olvidar que los padres son un componente fundamental del bienestar del nin o. 

Por tanto, cuidar a los padres es esencial para cuidar al nin o.154 

 

 

4.5. PACIENTES CON PATOLOGI AS NEUROLO GICAS 

En cuanto al ana lisis por grupos de pacientes segu n su diagno stico, en el caso de 

pacientes con enfermedades neurolo gicas la desnutricio n ocurre con frecuencia, 

pudiendo afectar negativamente a su desarrollo fí sico y cognitivo92, 155. En este grupo 

de pacientes, la prevalencia oscila ampliamente entre el 19 y el 50.9% segu n la serie 

revisada, incrementa ndose con la edad y con el grado de afectacio n motora85, 88. En 

el presente estudio, el 77.8% de los pacientes con enfermedades de afectacio n 

neurolo gica fueron diagnosticados de desnutricio n, mayoritariamente grave 

(61.1%). 

Como ya se ha analizado, la desnutricio n es consecuencia de la interaccio n de 

diferentes factores, entre los que destaca la disfagia orofarí ngea. Esta comorbilidad 

puede llegar a afectar hasta el 90% de los pacientes con patologí a neurolo gica grave, 

sobre todo en aquellos con gran afectacio n motora, y su prevalencia se incrementa 

con la edad. La disfagia orofarí ngea da lugar a desnutricio n, complicaciones 

respiratorias, aumento de la tasa de hospitalizacio n y empeoramiento de la calidad 

de vida.85-86 En la muestra estudiada, la prevalencia de disfagia en pacientes con 
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patologí a neurolo gica fue del 94.4% y todos ellos tení an gran afectacio n motora, 

clasificados en nivel V en el Sistema de Clasificacio n de la Funcio n Motora Gruesa 

(GMFCS). Cabe destacar que solo un paciente de este grupo no presentaba disfagia, 

diagnosticado de encefalopatí a hipo xico-isque mica grave en e poca neonatal y con 4 

meses de edad en el momento de la evaluacio n nutricional.  

A estos problemas se suman otras disfunciones digestivas tambie n frecuentes como 

son el reflujo gastroesofa gico y el estren imiento, que ocasionan gran morbilidad85. 

En la bibliografí a la prevalencia tanto del reflujo gastroesofa gico como de 

estren imiento es muy variable segu n los para metros utilizados para evaluarlo, 

oscilando en el primer caso entre el 20-90% y en el segundo caso entre el 25-75%.156 

En el presente estudio, la prevalencia de reflujo gastroesofa gico y estren imiento en 

este grupo de pacientes fue del 16% y 66%, respectivamente.  

Adema s, como se ha comentado previamente, los pacientes con afectacio n motora 

grave son totalmente dependientes de sus padres para la alimentacio n, lo que 

conlleva situaciones de estre s y ansiedad en la familia. En la muestra estudiada, 

hasta un tercio de las familias sentí an que el momento de la comida les generaba 

estre s. Hay estudios157 donde se muestra que los familiares de pacientes con 

gastrostomí a perciben menos niveles de estre s relacionados con la alimentacio n que 

aquellos que son alimentados por ví a oral. Los autores justifican que al reducir el 

tiempo dedicado a la alimentacio n y disminuir la posibilidad de atragantamiento, 

mejora su calidad de vida. Sin embargo, en el presente estudio la mitad de los 

pacientes con patologí as neurolo gicas cuyas familias percibí an estre s eran 

portadores de gastrostomí a percuta nea. Por tanto, el miedo al atragantamiento y el 

tiempo prolongado de las comidas no parecen ser los u nicos motivos de 

preocupacio n familiar al respecto. Tras los datos analizados, se insiste en la 

importancia de evaluar el estre s familiar relacionado con momento de la comida 

durante la valoracio n nutricional.157 

En cuanto a las intervenciones realizadas, cabe destacar que casi el 90% de los 

pacientes con patologí a neurolo gica ya habí an sido intervenidos nutricionalmente 

de forma previa al estudio. A pesar de lo cual, el 77.8% presentaba desnutricio n y se 

reintervino tras el estudio en un 66.7%. Esto muestra que los pacientes pedia tricos 
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en cuidados paliativos por patologí as neurolo gicas, mayoritariamente, presentan 

desnutricio n cro nica y refractaria a las intervenciones realizadas, lo que realza la 

importancia del seguimiento y del control evolutivo de la misma. Asimismo, llama la 

atencio n que los dispositivos ga stricos se colocaron de mediana a los 2.6 an os del 

diagno stico de la enfermedad neurolo gica de base. Con estos datos, podrí amos 

plantear la hipo tesis de que se podrí an haber colocado cuando los pacientes ya 

presentaban signos de desnutricio n grave y, probablemente, una vez establecida, es 

ma s complejo recuperar un o ptimo estado nutricional.  

Por otro lado, en este grupo de pacientes con patologí as neurolo gicas, 4 (22.2%) no 

presentaron desnutricio n. Uno de los pacientes, presentaba criterios lí mite para ser 

diagnosticado de desnutricio n cro nica, con un Z-score de talla de -1.9 DE. Los otros 

tres pacientes (2 con encefalopatí as hipo xico-isque mica y uno con hipoplasia 

pontocerebelosa), tení an una mediana de tiempo de evolucio n de su enfermedad 

inferior a un an o (0.93 an os). Este dato llama la atencio n dado que en el grupo de 

pacientes con patologí a neurolo gica el tiempo de evolucio n tiene una mediana de 

4.5 an os. Esto parece subrayar que cuanto ma s tiempo este  establecida la 

enfermedad neurolo gica, los pacientes tienen ma s riesgo de desarrollar 

desnutricio n. 

 

 

4.6. PACIENTES CON PATOLOGI AS NO NEUROLO GICAS 

A. Pacientes con patología oncológica 

Como ya se ha comentado en la Introducción, los pacientes con patologí as 

oncolo gicas malignas precisan en su totalidad de cuidados paliativos generales 

desde el inicio, ya que se considera una condicio n que amenaza la vida del paciente. 

Si bien es cierto que no todos precisan ser atendidos en una unidad especializada en 

cuidados paliativos pedia tricos. Por ejemplo, no serí a lo mismo un paciente que 

debuta con una leucemia linfobla stica aguda, con altas probabilidades de 

supervivencia, que uno que debuta con un glioma difuso de troncoence falo, con 
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escasas probabilidades de curacio n, que precisarí a atencio n paliativa especializada 

desde el inicio de la enfermedad. 

Y, sin embargo, los pacientes diagnosticados de enfermedades oncolo gicas tienen 

una importante prevalencia de desnutricio n tanto al debut (hasta un 50%) como 

durante la evolucio n de la enfermedad (20-49%).75, 77 Esto supone que la evaluacio n 

nutricional debe llevarse a cabo desde el inicio, independientemente de si son 

atendidos o no en una unidad especializada en cuidados paliativos pedia tricos, ya 

que son pacientes con riesgo de desnutricio n durante toda la trayectoria de su 

enfermedad.  

En el estudio, en los pacientes con patologí as oncolo gicas (6/25) se diagnostico  

desnutricio n en un 33.3% (2 pacientes, con rabdomiosarcoma y tumor 

desmopla sico abdominal respectivamente), siendo aguda y moderada en ambos 

casos. Cabe destacar que ambas pacientes se encontraban en el momento precoz de 

la enfermedad, con solo 2 meses de evolucio n desde el diagno stico.  

Como ya se ha comentado en apartados anteriores, las causas de la desnutricio n en 

este grupo de pacientes suelen ser debidas a sí ndrome constitucional o disfagia en 

el debut de la enfermedad; o por anorexia severa, saciedad temprana o 

subobstruccio n intestinal en caso de los pacientes con enfermedad avanzada77. En 

la muestra estudiada, los pacientes con estas patologí as ingerí an una media de 532 

kcal/dí a menos con respecto a sus necesidades calo ricas individuales, lo que 

contribuyo  a la desnutricio n.  En cuanto a la distribucio n de macronutrientes, solo 

el 33% tení a una adecuada distribucio n y solo el 16,6% ingerí a la cantidad de fibra 

diaria adecuada en relacio n con las recomendaciones actuales. 

Estudios previos publicados han demostrado que la desnutricio n en los pacientes 

con ca ncer tiene un gran impacto negativo, un deterioro de la calidad de vida, una 

peor tolerancia al tratamiento y, adema s, supone un factor predictor independiente 

de menor supervivencia en adultos.69, 75, 158 Sin embargo, ningu n paciente con 

patologí a oncolo gica estaba intervenido nutricionalmente de forma previa al estudio, 

a pesar de que hasta en un tercio de las familias el momento de la alimentacio n 

suponí a un estre s adicional. Esto podrí a deberse a que la evolucio n de la enfermedad 
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oncolo gica suele ma s corta con respecto a los pacientes con patologí as neurolo gicas 

y que, por tanto, la desnutricio n puede pasar desapercibida y la valoracio n 

nutricional se relegue a un segundo plano; priorizando otros aspectos tambie n 

fundamentales (como las terapias y su tolerancia, el control de la sintomatologí a, 

inclusio n en ensayos clí nicos, etc.). A estas causas se podrí a sumar que, en muchos 

pacientes con patologí as oncolo gicas, la corticoterapia forma parte activa del 

tratamiento curativo o del tratamiento sintoma tico, por lo que la percepcio n inicial 

de los profesionales sanitarios puede ser de estado nutricional normal o incluso de 

sobrepeso debido al sí ndrome de Cushing.  

Tras la evaluacio n nutricional, se intervino a un 66% de los pacientes, 

mayoritariamente con fo rmulas hipercalo ricas (75%) y enriquecimiento natural 

(25%). 

Con respecto a los problemas gastrointestinales asociados, se detecto  estren imiento 

en un 16.6%. En los pacientes con patologí a oncolo gica el estren imiento esta  

presente en el 57-77% de los casos y puede ser consecuencia de varios factores, 

entre ellos fa rmacos como la quimioterapia, la medicacio n anticomicial o los 

opioides.159-161 De hecho, es bien conocido que el uso de opioides tiene como 

principal efecto secundario el estren imiento ya que retrasan el vaciamiento ga strico, 

el tra nsito de las heces a trave s del intestino delgado y grueso y aumentan el tono 

del esfí nter anal. El efecto de los opioides es inmediato y esta  relacionado con la 

dosis. La prevalencia de estren imiento inducido por opioides en pacientes 

oncolo gicos puede llegar al 82%.148 Adema s, a diferencia de la mayorí a de efectos 

secundarios, los pacientes no se vuelven tolerantes. Por este motivo, en el caso de 

iniciar opioides se debe considerar siempre la prevencio n primaria con una 

adecuada hidratacio n, dieta rica en fibra y laxantes.50    

En relacio n con otras comorbilidades, ningu n paciente fue diagnosticado de reflujo 

gastroesofa gico ni disfagia orofarí ngea. 

En el estudio, en este grupo de pacientes con patologí a oncolo gica, 4 (66.6%) no 

fueron diagnosticados de desnutricio n. Todos ellos habí an estado recientemente en 

tratamiento con corticoterapia a altas dosis como parte del tratamiento curativo o 
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sintoma tico. De hecho, destaca que uno de los pacientes, con glioma difuso de 

troncoence falo, estaba en rango de sobrepeso.  

Como se ha comentado previamente, en la literatura cientí fica se ha estudiado que 

mejorar el estado nutricional en esta poblacio n potencialmente mejora la tolerancia 

tanto a las terapias tradicionales (quimioterapia, radioterapia…) como a los nuevos 

agentes farmacolo gicos y, por lo tanto, desempen a un papel clave en el aumento de 

la supervivencia y la calidad de vida.162-163 En los nin os diagnosticados de patologí as 

oncolo gicas en tratamiento con quimio o radioterapia, el seguimiento nutricional 

debe realizarse especialmente de forma estrecha, ya que dichos tratamientos 

repercuten de forma directa en el estado nutricional.124, 164 

 

B. Pacientes con otras patologías 

Entre los pacientes estudiados, tambie n se incluyo  a una adolescente con 

epidermo lisis bullosa distro fica, tambie n conocida como “enfermedad de piel de 

mariposa”. Esta patologí a tiene un especial riesgo de desnutricio n, con una 

prevalencia que oscila entre 46-77% de los casos y es debido a mu ltiples causas.165 

Por un lado, hay una disminucio n de la ingesta, que puede ser debido a u lceras 

bucales o esofa gicas, por microstomí a, anquiloglosia, alteraciones dentales o por 

alteraciones esofa gicas como disfagia orofarí ngea o estenosis. Por otro lado, existe 

un aumento de las pe rdidas, tanto a nivel gastrointestinal (por diarrea o 

malabsorcio n) como a nivel cuta neo, ya que las u lceras suelen ser amplias, 

exudativas y cro nicas. Y, por u ltimo, existe tambie n un aumento de las necesidades 

calo ricas debido al incremento del gasto energe tico que supone la elevada respuesta 

inflamatoria siste mica causada por la propia enfermedad. La desnutricio n en estos 

pacientes tiene consecuencias importantes: desde de ficits de micronutrientes y 

vitaminas, fallo de crecimiento y retraso puberal hasta el compromiso del estado 

inmunitario con aumento de la tasa de infeccio n y afectacio n en la cicatrizacio n de 

las heridas. La paciente del estudio presentaba una desnutricio n cro nica muy grave 

con IMC de -4 DE y un perí metro braquial de -2.5 DE. Esta paciente ya habí a sido 
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intervenida nutricionalmente con enriquecimiento natural, fo rmulas hipercalo ricas 

y era portadora de gastrostomí a, por la cual se alimentaba mayoritariamente.  

 

4.7. COMPARACIO N ENTRE GRUPOS DIAGNO STICOS 

Uno de los objetivos secundarios del presente estudio ha sido tratar de esclarecer si 

existe algu n grupo diagno stico dentro de esta poblacio n que precisa cuidados 

paliativos pedia tricos con mayor riesgo de desnutricio n.  Para ello, se dividio  la 

muestra en dos grupos: un primer grupo con pacientes con enfermedades 

neurolo gicas (18/25) y un segundo grupo de pacientes con enfermedades no 

neurolo gicas (de los cuales 6 son pacientes con patologí as oncolo gicas y una 

paciente diagnosticada de epidermo lisis bullosa).  Como se ha comentado 

previamente en el apartado Metodología, los pacientes con tumores del sistema 

nervioso central se han clasificado dentro de pacientes con enfermedades no 

neurolo gicas, ya que tanto el tratamiento como el desarrollo evolutivo es ma s 

pro ximo a los pacientes con patologí a oncolo gica. Y aunque fisiopatolo gicamente 

pueden asemejarse, sobre todo cuando en los tumores cerebrales existe afectacio n 

de pares craneales bajos, y pueden llegar a tener clí nica similar, suelen ser 

independientes para la alimentacio n y pueden comunicarse hasta pra cticamente la 

etapa final de vida. 

Los resultados obtenidos muestran que los pacientes con enfermedades 

neurolo gicas tienen una mayor prevalencia de desnutricio n con respecto al grupo de 

enfermedades no neurolo gicas, con un 77.8% frente a un 42.8%. Adema s, es ma s 

frecuentemente grave (61.1% frente 14.2%) y ma s frecuentemente cro nica (un 66.7% 

frente a un 14.2%), siendo esta u ltima diferencia estadí sticamente significativa. 

Sin embargo, en el grupo de pacientes con patologí a no neurolo gica, hay ma s 

prevalencia de desnutricio n aguda (28,6% frente al 11,1% de los pacientes con 

enfermedades neurolo gicas). Esto probablemente se deba a la diferencia en el 

tiempo de evolucio n de la enfermedad de base y al momento evolutivo en el que se 

realizo  el estudio nutricional. Asimismo, pese a los mayores aportes nutricionales 

que requieren en general los pacientes con patologí a neurolo gica, destaca que existe 
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una menor ingesta calo rica en los pacientes con patologí a no neurolo gica. Una de las 

razones que podrí an explicar esta diferencia es que la mayorí a de los pacientes con 

patologí a neurolo gica disponen de dispositivos para la nutricio n enteral que pueden 

asegurar con mayor facilidad los aportes nutricionales recomendados. En cambio, 

en los pacientes con patologí a oncolo gica, no solo depende de que preserven la ví a 

oral, sino tambie n de que no presenten anorexia o inapetencia, disgeusia o mucositis 

por las terapias administradas, que la comida coincida con sus preferencias 

culinarias, etc. Por tanto, parece ma s complicado para las familias llegar a cubrir las 

necesidades calo ricas de sus hijos e hijas, siendo adema s que aumenta el gasto 

energe tico total debido a su enfermedad de base y al tratamiento administrado, 

entre otros factores.  

Tambie n se puede observar que los pacientes con patologí a neurolo gica tienen un Z-

score inferior de peso y de talla, así  como un aspecto fí sico desnutrido en mayor 

proporcio n que el otro grupo, aunque estas diferencias no fueron estadí sticamente 

significativas. 

Otra de las diferencias a remarcar es que en el grupo de enfermedades neurolo gicas 

se habí an intervenido nutricionalmente a ma s pacientes de forma previa al estudio, 

un 88.9% frente al 14.2% del grupo con enfermedades no neurolo gicas. Esto 

probablemente se deba, por un lado, a que los pacientes con enfermedades 

neurolo gicas tení an un mayor tiempo de evolucio n de su enfermedad de base. De 

esta forma, podrí a haberse detectado previamente la desnutricio n e intervenido 

antes. Por otro lado, en el grupo de enfermedades no neurolo gicas, sobre todo en los 

pacientes con enfermedades oncolo gicas, probablemente exista un infradiagno stico 

de desnutricio n. Es probable que no se realice una evaluacio n perio dica del estado 

nutricional con valoracio n de la ingesta diete tica diaria por priorizar otros aspectos, 

tambie n importantes. Sin embargo, como ya hemos comentado previamente, la 

desnutricio n en el paciente con patologí a oncolo gica es un feno meno inherente a la 

propia enfermedad: por factores propios del tumor, los tratamientos quiru rgicos, 

quimioterapia, radioterapia o por sus efectos secundarios (mucositis, vo mitos). Es 

por ello que hay tenerla en cuenta a la hora de atender a pacientes con enfermedades 

oncolo gicas74. 
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4.8. DIFICULTADES Y RETOS EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIA TRICOS 

Resulta fundamental la evaluacio n, intervencio n y seguimiento nutricional en 

cuidados paliativos pedia tricos. No obstante, la distinta fisiopatologí a y cronologí a 

de las enfermedades limitantes para la vida, así  como las diferentes necesidades de 

los pacientes y sus familias, impiden generalizar las actuaciones y dificultan la 

elaboracio n de protocolos estandarizados.73 

 

Con esta investigacio n, se pretende sensibilizar a los profesionales sanitarios sobre 

la importancia de la bu squeda activa de la desnutricio n con una evaluacio n 

nutricional completa y lo ma s objetiva posible utilizando escalas validadas. De esta 

forma, se consolidara  así  una base sobre la cual desarrollar protocolos de 

intervencio n nutricional y seguimiento individualizados. 

 

Para una adecuada atencio n nutricional de un nin o que padece una enfermedad 

limitante o amenazante para la vida, es fundamental que conozcamos cua l es su 

situacio n y en que  fase de la enfermedad se encuentra el paciente, ya que los 

objetivos terape uticos se ira n modificando en funcio n de esta y en consenso con la 

familia. Así  mismo, hay que tener en cuenta que la alimentacio n no es solo una 

cuestio n nutricional, sino un feno meno multidimensional en el que interactu a tanto 

la biologí a como las respuestas adaptativas sociales, culturales e identitarias.65, 166 

Por ello, a la hora de elaborar un plan nutricional individualizado, se deben 

contemplar aspectos culturales, religiosos y preferencias culinarias. Tambie n debe 

ser siempre consensuado con la familia, teniendo en consideracio n los recursos 

disponibles y otros aspectos importantes de la esfera social que tambie n pueden 

influir en la nutricio n del paciente, como por ejemplo, si acuden al colegio o no, sí  

comen en el comedor o en casa, quien les da de comer en caso de que sean 

dependientes, quien es el cuidador o cuidadora principales, si trabajan fuera de casa, 

si tienen alguna prestacio n para cuidado del menor, de que  red de apoyo familiar 

disponen, si existe o no sobrecarga familiar, si precisan de servicios de respiro para 

velar por el descanso familiar, etc.  
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No se debe olvidar el hecho de que la alimentacio n supone una terapia ma s que hay 

que contemplar a la hora de adecuar, de forma dina mica, las medidas terape uticas 

en estos pacientes.114-116, 124-125 En un primer momento, desde el debut y durante la 

estabilidad de la enfermedad, los objetivos debera n basarse en mantener un 

aceptable estado nutricional y un adecuado desarrollo, aportar una ingesta proteica 

suficiente, asegurar una hidratacio n correcta, evitar el estren imiento, mejorar 

tolerabilidad de los tratamientos (radioterapia, quimioterapia, etc.) y mantener el 

placer por la comida69. Sin embargo, una vez pasado el punto de inflexio n, la 

desnutricio n probablemente sea un proceso irreversible y los objetivos debera n 

centrarse en mejorar la calidad de vida y el control sintoma tico, sin exigir una 

recuperacio n del estado nutricional. En el presente estudio, de los 6 pacientes (24%) 

que habí an pasado el punto de inflexio n, 5 presentaban desnutricio n. A pesar del 

escaso taman o muestral, esto evidencia que la desnutricio n es parte, adema s, de la 

evolucio n del paciente que sufre una enfermedad limitante para la vida en situacio n 

avanzada.  

 

En la etapa de final de vida, la hidratacio n y alimentacio n es un tema controvertido 

de difí cil manejo por parte de los profesionales sanitarios y que suele generar 

tensio n en la familia. Serí a fundamental que fuera objeto de ma s estudios para poder 

elaborar guí as clí nicas que orienten sobre el proceso individualizado de toma de 

decisiones al respecto. 

La valoracio n fí sica, psicolo gica, social y espiritual, así  como el seguimiento por un 

equipo multidisciplinar, siendo el paciente el centro de la atencio n junto con su 

familia, son la clave para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.  
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4.9. LIMITACIONES DEL ESTUDIO 

Este estudio comparte las limitaciones generales tanto de los estudios transversales 

como de los estudios de investigacio n en cuidados paliativos pedia tricos. 

Por un lado, al tratarse de un estudio transversal, la principal limitacio n a la que hay 

que enfrentarse es la imposibilidad de determinar una secuencia temporal clara 

entre la desnutricio n y la evolucio n de la enfermedad. Sin embargo, es un tipo de 

estudio de disen o sencillo y relativamente ra pido de producir, que permite recoger 

mu ltiples variables a la vez, por lo que es frecuentemente utilizado en cuidados 

paliativos.  

Por otro lado, en las investigaciones con personas que sufren enfermedades 

limitantes para la vida existe la posibilidad de pe rdida de los pacientes reclutados 

por su fragilidad clí nica. En el presente estudio, durante la realizacio n del mismo no 

fallecio  ningu n paciente. Sin embargo, al finalizar la redaccio n del proyecto, unos 2 

an os despue s, habí an fallecido 12 pacientes (48%). 

En cuanto a las limitaciones relacionadas con la investigacio n en cuidados paliativos, 

principalmente destaca un escaso taman o muestral, por la baja prevalencia de 

pacientes que precisan cuidados paliativos pedia tricos y por tratarse de un estudio 

unice ntrico, lo que le otorga poca potencia estadí stica. 

Tambie n es importante resaltar la heterogeneidad de la muestra, tanto por la 

variabilidad de diagno sticos como por la historia natural de la enfermedad y la edad 

de los pacientes. 

Tampoco se han recogido datos sobre calidad de vida antes y despue s de las 

intervenciones nutricionales individuales, lo que hubiera sido interesante para 

determinar si existen mejoras significativas y poder reforzar la importancia de la 

evaluacio n nutricional y su seguimiento. 

Para futuras investigaciones, se propone realizar estudios multice ntricos para 

aumentar la capacidad y potencia muestral. Tambie n se propone disen ar estudios 

longitudinales prospectivos para tratar de esclarecer si existe una disminucio n de la 
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prevalencia de desnutricio n y una mejora en la calidad de vida de los pacientes y su 

familia, tras realizar las intervenciones y el seguimiento nutricional oportuno. A su 

vez, disen ar estudios de supervivencia permitirí a conocer la relacio n entre la 

desnutricio n y la mortalidad de los pacientes que precisan cuidados paliativos 

pedia tricos. 
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CONCLUSIONES 
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• La desnutricio n es un diagno stico frecuente entre los pacientes que requieren 

cuidados paliativos pedia tricos, siendo mayoritariamente grave y cro nica. 

• La mayorí a de los pacientes no ingieren las calorí as necesarias segu n sus 

requerimientos energe ticos y no tienen una adecuada distribucio n de los 

macronutrientes, lo que contribuye a la desnutricio n. Tampoco existe una 

adecuada ingesta de fibra diaria, lo que probablemente tambie n suponga un 

aumento en la prevalencia de comorbilidades como el estren imiento.  

• Gran parte de los pacientes habí an sido intervenidos nutricionalmente de 

forma previa al estudio.  A pesar de lo cual, tras realizar el estudio, volvieron 

a aplicarse medidas para mejorar sus condiciones nutricionales. Esto 

demuestra que se trata de pacientes complejos cuya desnutricio n es 

refractaria a las medidas habituales y destaca la importancia del seguimiento 

nutricional a medio plazo.  

• Cabe destacar que los pacientes con enfermedades neurolo gicas tienen una 

mayor prevalencia de desnutricio n cro nica, comparado con los pacientes con 

enfermedades no neurolo gicas. 

• Son necesarios ma s estudios multice ntricos, para aumentar el taman o 

muestral y mejorar la potencia estadí stica, y con disen os prospectivos que 

determinen los beneficios de las intervenciones nutricionales 

individualizadas en esta poblacio n tanto a nivel clí nico como psicolo gico y 

social. 
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ANEXO I.  CÓDIGOS CIE – 10 DE ENFERMEDADES SUSCEPTIBLES DE CUIDADOS 

PALIATIVOS PEDIÁTRICOS 167 

 

 

Enfermedades infecciosas y parasitarias: 

 

• A17 Tuberculosis del sistema nervioso 

• A81.0 Enfermedad de Creutzfeldt-Jakob 

• A81.1 Panencefalitis esclerosante subaguda 

• B20-B24 Enfermedad por virus de la inmunodeficiencia humana [VIH] 

 

 

Neoplasias malignas: 

 

• C00-C14 Neoplasias malignas de labio, cavidad oral y faringe 

• C15-C26 Neoplasias malignas de o rganos digestivos 

• C30-C39 Neoplasias malignas de o rganos respiratorios e intratora cicos  

• C40-C41 Neoplasias malignas de hueso y cartí lago articular 

• C43-C44 Melanoma y otras neoplasias malignas de piel 

• C45-C49 Neoplasias malignas de tejidos mesoteliales y tejidos blandos 

• C50 Neoplasias malignas de mama 

• C51-C58 Neoplasias malignas de o rganos genitales femeninos 

• C60-C63 Neoplasias malignas de o rganos genitales masculinos 

• C64-C68 Neoplasias malignas de tracto urinario 

• C69-C72 Neoplasias malignas de ojo, cerebro y otras partes del sistema 

nervioso central 

• C73-C75 Neoplasias malignas de tiroides y otras gla ndulas endocrinas 

• C7A Tumores neuroendocrinos malignos 

• C7B Tumores neuroendocrinos secundarios 

• C76-C80 Neoplasias malignas de localizaciones mal definidas, otras 

localizaciones secundarias y localizaciones no especificadas  
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• C81-C97 Neoplasias malignas de tejido linfoide, hemopoye tico y 

relacionados 

Enfermedades de la sangre y de los órganos hematopoyéticos, y ciertos 

trastornos que afectan al mecanismo de la inmunidad: 

• D33 Neoplasia benigna de cerebro y otras partes de sistema nervioso central 

• D43 Neoplasia de comportamiento incierto de cerebro y sistema nervioso 

central 

• D44.4 Neoplasia de comportamiento incierto de conducto craneofarí ngeo 

• D48 Neoplasia de comportamiento incierto de otras localizaciones y las no 

especificadas 

• D56.1 Beta-talasemia 

• D61 Otras anemias apla sicas y sí ndromes de insuficiencia medular 

• D61.9 Otras aplasias constitucionales 

• D70 Neutropenia 

• D76.1 Linfohistiocitosis hemofagocí tica 

• D81 Inmunodeficiencias combinadas 

• D82.1 Sí ndrome de Di George 

• D83 Inmunodeficiencia variable comu n 

• D89.1 Crioglobulinemia 

 

Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabólicas 

• E31.0 Insuficiencia poliglandular autoinmune 

• E34.8 Otros trastornos endocrinos especificados 

• E70.2 Trastornos del metabolismo de tirosina 

• E71 Trastornos del metabolismo de aminoa cidos de cadena ramificada y de 

a cidos grasos 

• E72 Otros trastornos del metabolismo de aminoa cidos 

• E74 Otros trastornos del metabolismo de los carbohidratos 
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• E75 Trastornos del metabolismo de esfingolí pidos y otros trastornos por 

almacenamiento de lí pidos 

• E76 Trastornos del metabolismo de glicosaminoglicanos 

• E77 Trastornos del metabolismo de glicoproteí nas 

• E79.1 Sí ndrome de Lesch-Nyhan 

• E83.0 Trastornos del metabolismo del cobre 

• E84 Fibrosis quí stica 

• E88.0 Trastornos del metabolismo de las proteí nas plasma ticas no 

clasificados bajo otro concepto 

• E88.1 Lipodistrofia, no clasificada bajo otro concepto 

 

Trastornos mentales y del comportamiento 

• F80.3 Afasia adquirida con epilepsia (sí ndrome de Landau-Kleffner). 

• F84.2 Sí ndrome de Rett 

 

Enfermedades del sistema nervioso 

• G10 Enfermedad de Huntington 

• G11.1 Ataxia cerebelosa de iniciacio n tempran 

• G11.3 Ataxia cerebelosa con reparacio n defectuosa del ADN 

• G12 Atrofia muscular espinal y sí ndromes relacionados 

• G20 Parkinsonismo secundario 

• G23.0 Enfermedad de Hallervorden-Spatz 

• G23.8 Otras enfermedades degenerativas especí ficas de los nu cleos de la base 

• G31.8 Otras enfermedades degenerativas especificadas del sistema nervioso 

• G31.9 Enfermedad degenerativa del sistema nervioso, no especificada 

• G35 Esclerosis mu ltiple 

• G40.4 Otras epilepsias y sí ndromes epile pticos generalizados 

• G40.5 Crisis epile pticas relacionadas con causas externas 

• G60.0 Neuropatí a hereditaria motora y sensorial 
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• G60.1 Enfermedad de Refsum 

• G70.2 Miastenia conge nita y del desarrollo 

• G70.9 Trastorno neuromuscular, no especificado 

• G71.0 Distrofia muscular 

• G71.1 Trastornos mioto nicos 

• G71.2 Miopatí as conge nitas 

• G71.3 Miopatí a mitocondrial, no clasificada bajo otro concepto 

• G80.0 Para lisis cerebral espa stica tetraple jica 

• G80.8 Otros tipos de para lisis cerebra 

• G82.3 Tetraplejí a fla cida 

• G82.4 Tetraplejí a espa stica 

• G82.5 Tetraplejí a sin especificar 

• G93.4 Otros tipos de encefalopatí a y los no especificados 

• G93.6 Edema cerebral 

• G93.7 Sí ndrome de Reye 

 

Enfermedades del ojo y sus anejos 

• H11.1 Degeneraciones y depo sitos conjuntivales 

• H35.5 Distrofia retiniana hereditaria 

• H49.8 Otros tipos de estrabismo paralí tico 

 

Enfermedades del sistema circulatorio 

• I21 Infarto agudo de miocardio 

• I27.0 Hipertensio n pulmonar primaria 

• I42 Miocardiopatí a 

• I61.3 Hemorragia intracerebral no trauma tica en tronco cerebral 

• I81 Trombosis de vena porta 

 

https://es.wikipedia.org/wiki/Tetraplejía
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Enfermedades del sistema respiratorio 

• J84.1 Otras enfermedades pulmonares intersticiales con fibrosis 

• J96 Insuficiencia respiratoria, no clasificada bajo otro concepto 

• J98.4 Otros trastornos del pulmo n 

 

 

Enfermedades del sistema digestivo 

• K55.0 Trastornos vasculares agudos de intestino 

• K55.9 Trastorno vascular de intestino, no especificado 

• K72 Insuficiencia hepa tica, no clasificada bajo otro concepto 

• K74 Cirrosis y hepatitis del hí gado 

• K76.5 Enfermedad venooclusiva de hí gado 

• K86.8 Otras enfermedades especificadas de pa ncreas 

 

Enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo 

• M31.3 Granulomatosis de Wegener 

• M32.1 Lupus eritematoso siste mico, con afectacio n de o rganos o sistemas 

• M89.5 Osteolisis 

 

 

Enfermedades del sistema genitourinario 

 

• N17 Fallo renal agudo 

• N18 Enfermedad renal cro nica 

• N19 Insuficiencia renal no especificada 

• N25.8 Otros trastornos resultantes de la alteracio n de la funcio n tubular renal 
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Ciertas afecciones originadas en el período perinatal 

 

• P10.1 Hemorragia cerebral debida a traumatismo del nacimiento 

• P11.2 Dan o cerebral no especificado debido a traumatismo del nacimiento 

• P21.0 Asfixia del nacimiento 

• P28.5 Insuficiencia respiratoria del recie n nacido 

• P29.0 Insuficiencia cardiaca neonatal 

• P29.3 Hipertensio n pulmonar del recie n nacido 

• P35.0 Sí ndrome de rube ola conge nita 

• P35.1 Infeccio n conge nita por Citomegalovirus 

• P35.8 Otras enfermedades ví ricas conge nitas 

• P37.1 Toxoplasmosis conge nita 

• P52.4 Hemorragia cerebral (no trauma tica) del recie n nacido   

• P52.5 Hemorragia subaracnoidea (no trauma tica) del recie n nacido 

• P52.9 Hemorragia intracraneal (no trauma tica) del recie n nacido, no 

especifcada 

• P83.2 Hidropesí a fetal no secundaria a enfermedad hemolí tica 

• P91.2 Leucomalacia cerebral neonatal 

• P91.6 Encefalopatí a hipo xica isque mica 

• P96.0 Insuficiencia renal conge nita 

 

Malformaciones congénitas, deformidades y anomalías cromosómicas 

• Q00.0 Anencefalia 

• Q01 Encefalocele 

• Q03.1 Atresia de los agujeros de Magendie y de Luschka 

• Q03.9 Hidrocefalia conge nita, no especificada 

• Q04.0 Malformaciones conge nitas del cuerpo calloso 

• Q04.2 Holoprosencefalia 

• Q04.3 Otras deformidades por reduccio n del cerebro 

• Q04.4 Displasia del septo o ptico del cerebro 
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• Q04.6 Quistes cerebrales conge nitos 

• Q04.9 Malformacio n conge nita del cerebro, no especificada 

• Q07.0 Sí ndrome de Arnold-Chiari 

• Q20.0 Tronco arterioso comu n 

• Q20.3 Conexio n ventriculoarterial discordante 

• Q20.4 Ventrí culo de doble entrada 

• Q20.6 Isomerismo de las orejuelas auriculares 

• Q20.8 Otras malformaciones conge nitas de las ca maras y conexiones 

cardiacas 

• Q21.3 Tetralogí a de Fallot 

• Q21.8 Otras malformaciones conge nitas de los tabiques cardiacos  

• Q22.0 Atresia de la va lvula pulmonar 

• Q22.1 Estenosis conge nita de la va lvula pulmonar 

• Q22.4 Estenosis conge nita tricuspidea 

• Q22.5 Anomalí a de Ebstein 

• Q22.6 Sí ndrome del corazo n derecho hipopla sico 

• Q23.0 Estenosis conge nita de la va lvula ao rtica 

• Q23.2 Estenosis conge nita mitral 

• Q23.4 Sí ndrome del corazo n izquierdo hipopla sico 

• Q23.9 Malformacio n conge nita de las va lvulas ao rtica y mitral, no 

especificada 

• Q25.4 Otras malformaciones conge nitas de la aorta 

• Q25.6 Estenosis de la arteria pulmonar 

• Q26.2 Conexio n ano mala total de las venas pulmonares 

• Q26.4 Conexio n ano mala de las venas pulmonares, no especificada 

• Q26.8 Otras malformaciones conge nitas de las grandes venas 

• Q28.2 Malformacio n arteriovenosa de los vasos cerebrales 

• Q32.1 Otras malformaciones conge nitas de la tra quea 

• Q33.6 Hipoplasia y displasia conge nita de pulmo n 

• Q39.8 Otras malformaciones conge nitas del eso fago 

• Q41.0 Agenesia conge nita, atresia y estenosis del duodeno 
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• Q41.9 Agenesia conge nita, atresia y estenosis del intestino delgado, parte no 

especificada 

• Q43.7 Cloaca persistente 

• Q44.2 Atresia de los conductos biliares 

• Q44.5 Otras malformaciones conge nitas de los conductos biliares 

• Q44.7 Otras malformaciones conge nitas del hí gado 

• Q60.1 Agenesia renal bilateral 

• Q60.6 Sí ndrome de Potter 

• Q61.4 Displasia renal 

• Q61.9 Enfermedad quí stica del rin o n, no especificada 

• Q64.2 Va lvulas conge nitas de la uretra posterior 

• Q74.3 Artrogriposis mu ltiple conge nita 

• Q74.8 Otras malformaciones conge nitas especificadas de extremidad (-es) 

• Q75.0 tras malformaciones conge nitas del cra neo y de los huesos de la cara 

• Q77.2 Sí ndrome de la costilla corta 

• Q77.3 Condrodisplasia punctata 

• Q77.4 Acondroplasia 

• Q78.0 Osteoge nesis imperfecta 

• Q78.5 Displasia metafisaria 

• Q79.2 Exo nfalos 

• Q79.3 Gastrosquisis 

• Q80.4 Feto arlequí n 

• Q81 Epidermolisis ampollosa 

• Q82.1 Xeroderma pigmentoso 

• Q82.4 Displasia ectode rmica (anhidro tica) 

• Q85.8 Otras facomatosis no clasificadas bajo otro concepto 

• Q86.0 Sí ndrome alcoho lico fetal (dismo rfico) 

• Q87.0 Sí ndromes malformativos conge nitos que afectan principalmente a la 

apariencia facial 

• Q87.1 Sí ndromes malformativos conge nitos asociados principalmente con 

estatura baja 
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• Q87.2 Sí ndromes malformativos conge nitos que predominantemente afectan 

a las extremidades 

• Q87.8 Otros sí ndromes malformativos conge nitos especificados, no 

clasificados bajo otro concepto 

• Q91 Trisomí a 18 y trisomí a 13q 

• Q92.0 Otras trisomí as y trisomí as parciales de los autosomas, no clasificados 

bajo otro concepto 

• Q92.1 Trisomí a de cromosomas completos, mosaico (no disyuncio n mito tica) 

• Q92.4 Anomalí a de cromosoma con duplicacio n visible solo en la 

prometafase 

• Q92.7 Triploidí a y poliploidí a 

• Q92.8 Otras trisomí as y trisomí as parciales especificadas de autosomas 

• Q93.2 Cromosoma reemplazado por cromosoma en anillo, dice ntrico o 

isocromosoma 

• Q93.3 Delecio n del brazo corto del cromosoma 4 

• Q93.4 Delecio n del brazo corto del cromosoma 5 

• Q93.5 Otras deleciones de parte de un cromosoma 

• Q93.8 Otras deleciones de los autosomas 

• Q95.2 Reordenamiento autoso mico balanceado en individuo anormal 

 

 

Lesiones traumáticas, envenenamientos y otras consecuencias de causas 

externas 

 

• T86.0 Complicaciones de trasplante de me dula o sea 

• T86.2 Complicaciones de trasplante de corazo n 

 

Factores que influyen en el estado de salud y contacto con los servicios 

sanitarios 

 

• Z51.5 Contacto para cuidados paliativos 
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ANEXO II. EQUIPOS Y UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS QUE EXISTEN 

ACTUALMENTE EN ESPAÑA 

 

 

Los equipos y unidades de cuidados paliativos que existen a fecha de diciembre de 

2024 en Espan a, segu n la Sociedad Espan ola de Cuidados Paliativos Pedia tricos 

(PedPal) son:37 

 

• Galicia: 

◦ Hospital Universitario A Corun a (La Corun a) 

◦ Hospital Clí nico Universitario de Santiago (Santiago de Compostela) 

◦ Complejo Hospital Universitario Vigo 

 

• Asturias: 

◦ Hospital Universitario Central de Asturias (Oviedo) 

 

• Paí s Vasco: 

◦ Hospital Universitario Cruces-Barakaldo (Bilbao) 

 

• Navarra: 

◦ Hospital Universitario de Navarra (Pamplona) 

 

• Arago n: 

◦ Hospital Universitario Materno infantil Miguel Servet (Zaragoza) 

 

• Catalun a: 

◦ Hospital Germans Trí as i Pujol (Badalona) 

◦ Hospital Universitari Vall d'Hebron (Barcelona) 

◦ Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (Barcelona) 

◦ Hospital Sant Joan de De u (Barcelona) - Servicio de Atencio n Paliativa y 

Paciente Cro nico Complejo 
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◦ Hospital Sant Joan de De u (Barcelona) - Centro de Atencio n Intermedia 

La Casa de Sofia 

◦ Fundacio  Privada Hospital Asil de Granollers 

◦ Althaia Xarxa Assistencial Universita ria de Manresa 

◦ Consorcio Sanitario Parc Taulí  (Sabadell) 

◦ Consorci Sanitari de Terrassa 

◦ Hospital Josep Trueta de Girona 

◦ Hospital Universitario Arnau de Vilanova (Lleida) 

◦ Hospital Verge de la Cinta (Tortosa, Tierras del Ebro) 

◦ Hospital Universitari Joan XXIII (Tarragona) 

 

• Castilla y Leo n: 

◦ Hospital Ntra. Sra. De Sonsoles (A vila) 

◦ Hospital Universitario de Burgos 

◦ Complejo Asistencial Universitario de Leo n 

◦ Hospital General Rí o Carrio n (Palencia) 

◦ Complejo Asistencial de Salamanca 

◦ Hospital General de Segovia 

◦ Hospital Santa Ba rbara (Soria) 

◦ Hospital Universitario Rio Hortega (Valladolid) 

◦ Complejo asistencial de Zamora 

 

• La Rioja: 

◦ Hospital San Pedro (Logron o) 

 

• Comunidad de Madrid: 

◦ Hospital Infantil Universitario Nin o Jesu s 

◦ Hospital de Cuidados Paliativos Laguna 

 

• Comunidad Valenciana: 
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◦ Hospital Universitario Alicante 

◦ Hospital General de Elche 

◦ Hospital Clí nico Universitario de Valencia 

◦ Hospital Universitari i Polite cnic La Fe 

◦ Hospital General de Castello n 

 

• Baleares: 

◦ Hospital Universitario Son Espases (Palma de Mallorca) 

 

• Extremadura: 

◦ Hospital Universitario Materno-Infantil de Badajoz 

◦ Hospital San Pedro de Alca ntara (Ca ceres) 

 

• Murcia: 

◦ Unidad Regional: incluye Hospital Clí nico Universitario Virgen de la 

Arrixaca, Hospital Universitario Santa Lucia y Hospital Rafael Me ndez  

 

• Andalucí a: 

◦ Hospital Materno Infantil Torrecardenas (Almerí a) 

◦ Huercal Overa / Hospital Poniente (Almerí a) 

◦ Hospital Puerta del Mar (Ca diz) 

◦ Hospital Reina Sofí a (Co rdoba) 

◦ Hospital Materno Infantil Virgen de las Nieves (Granada) 

◦ Hospital Universitario Juan Ramo n Jime nez (Huelva) 

◦ Hospital Universitario de Jae n 

◦ Hospital Regional Universitario de Ma laga (Materno Infantil) 

◦ Virgen del Rocí o (Sevilla) 

• Canarias: 

◦ Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno Infantil (Las Palmas 

de Gran Canaria) 
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◦ Hospital Universitario Nuestra Sen ora de la Candelaria (Santa Cruz de 

Tenerife) 

◦ Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (San Cristo bal de La 

Laguna) 

◦ Gerencia de Atencio n Primaria de Tenerife (San Cristo bal de La Laguna) 

 

• Melilla: 

◦ Hospital Comarcal de Melilla II Nivel 
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ANEXO III. RECOMENDACIONES ACTUALES EN PEDIATRÍA DE LA 

DISTRIBUCIÓN DE MACRONUTRIENTES EN LA DIETA SEGÚN LA EDAD 

 

Modificado de: Gonza lez O, Expo sito H. Alimentacio n del nin o preescolar, escolar y 

adolescente. Pediatr Integral 2020; XXIV(2): 98 – 107. 

 

 HIDRATOS DE 

CARBONO 

LÍPIDOS PROTEÍNAS 

< 6 MESES 30-40% Alimentados con LM: 50-55% 

Alimentados con LA: 40-45% 

7-12% 

6-24 MESES 40-55% 30-40% 10-15% 

>2 AÑOS 50-60% 30-35% 10-15% 

 

Abreviaturas. LA: lactancia artificial; LM: lactancia materna. 
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ANEXO IV. RECOMENDACIONES DE INGESTA DE FIBRA PARA NIÑOS Y 

ADOLESCENTES, SEGÚN DIFERENTES ORGANISMOS 

 

Modificado de: Bustos E, Medina A. Recommendations and effects of dietary fiber for 

children. Rev Chil Nutr 2020; 47(3): 457-462. 

 

EDAD (AÑOS) DRIS AAP 

 Nin os (g/dí a) Nin as (g/dí a) Nin os (g/dí a) Nin as (g/dí a) 

1-3 19 19 5-7,5 4,5-7 

4-8 25 25 8,5-12,5 8-12,5 

9-13 31 26 14-22,5 14-23 

14-18 38 26 25-34,5 25-28,5 

 

Abreviaturas. AAP: American Academy of Pediatrics (Academia Americana de 

Pediatrí a), DRIs: Dietary Reference Intakes (Ingestas Diete ticas de Referencia).  
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ANEXO V. ENRIQUECIMIENTO NATURAL DE LA ALIMENTACIÓN 

 

Modificado de:  La Orden E, Balmaseda E. Enriquecimiento natural de la dieta (2020). 

Sociedad Espan ola de Gastroenterologí a, Hepatologí a y Nutricio n Pedia trica. 

Disponible en: https://www.seghnp.org/familias/enriquecimiento-natural-de-diet 

 

 

¿Qué es el enriquecimiento natural de la dieta? 

 

Los productos naturales como la leche, los huevos o los frutos secos pueden ser 

excelentes fuentes naturales de energí a. Bien combinados, permiten aumentar el 

contenido calo rico sin aumentar el volumen a ingerir. Adema s mejoran la capacidad 

de absorcio n de vitaminas, minerales y otros oligoelementos presentes en ellos. 

 

¿Cuáles son los alimentos que podemos utilizar? 

 

• Leche y derivados: en polvo o lí quida. Es una fuente de proteí nas de alto valor 

biolo gico, grasas y lactosa, u til para favorecer una microbiota intestinal 

beneficiosa y mejorar la absorcio n del calcio. Adema s contienen mu ltiples 

vitaminas, minerales y otros micronutrientes. Los la cteos fermentados 

incluyen probio ticos naturales. 

• Huevo: es una fuente de proteí nas de alto valor biolo gico, vitaminas, grasas y 

colesterol. La yema es especialmente rica en grasas y la clara en proteí nas. 

Frutas y frutos secos: Las frutas maduras contienen ma s hidratos de carbono, 

son prebio ticos naturales y fuente de fibra. Los frutos secos tienen alta 

concentracio n energe tica, son ricos en proteí nas y son fuente de a cidos 

grasos poliinsaturados, minerales, vitaminas, y fibra diete tica. 

• Aceite de oliva y otras grasas: confieren mayor cantidad de energí a que los 

hidratos de carbono, son fuente de vitaminas liposolubles y de a cidos grasos 

esenciales. 

• Cereales y pan: aportan hidratos de carbono fundamentalmente. Pueden ser 

u tiles para espesar salsas. 
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• Carnes y pescados: los pescados azules son ricos en grasas poliinsaturadas. 

Las carnes blancas tienen menor contenido en grasa y son ma s fa ciles de 

digerir. 

 

Consejos generales 

 

• El consumo de proteí nas en las comidas principales debe ser adecuado. Los 

alimentos de origen animal (leche, carnes, pescados, huevos) son ricos en 

proteí nas de alta calidad. Los alimentos vegetales tienen por lo general un 

contenido menor y sus proteí nas son de menor valor biolo gico, por lo que 

deben combinarse. 

• La mezcla de legumbres y cereales (p.ej. lentejas con arroz) permite mejorar 

la calidad de las proteí nas deficientes de cada grupo por separado. 

• Adecuar los horarios y evitar picar entre horas. Es u til la realizacio n de 

ejercicio antes de las comidas principales para abrir el apetito.  

• Variar el tipo de alimentos y preparaciones. Evitar la monotoní a. Elaborar 

platos con alto colorido, raciones reducidas con alto valor calo rico y que 

cubran los requerimientos energe ticos indicados por su especialista.  

• Acompan ar las comidas con pan con aceite de oliva. 

• En general, los alimentos de fa cil masticacio n, pueden favorecer el consumo 

de una racio n mayor (por ejemplo, hamburguesa casera en lugar de bistec).  

• En caso de enfermedades intercurrentes es especialmente u til: Si el nin o 

tiene dificultad respiratoria: ofrecer alimentos blandos y lí quidos, en tomas 

ma s pequen as y frecuentes. Si tiene fiebre: ofrecer alimentos entre los picos 

de fiebre, cuando la temperatura sea ma s baja. Si tiene dolor de garganta, 

ofrecer alimentos blandos, frescos/frí os y de fa cil masticacio n. En general, en 

las enfermedades intercurrentes el nin o tomara  mejor la textura lí quida 

(leche, caldos no grasos y zumos de frutas) o triturada (pure s). 

 

Trucos para enriquecer los platos 

 

• En sopas, pure s y cremas: usar queso rallado, huevo duro picado, picatostes 

con pan frito (en aceite de oliva, casero), jamo n, frutos secos triturados, 
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salsas, y aceite de oliva. Se pueden espesar con maicena o patata. Con leche 

en polvo se da cremosidad y se aumenta el aporte proteico. Cocinar las 

distintas elaboraciones sustituyendo el agua de coccio n por caldos, pescado 

o la cteos para elaborar los fondos de coccio n ma s enriquecidos. 

• En verduras, legumbres, arroces y pastas: an adir aceite de oliva abundante o 

salsas caseras a base de verduras fritas, frutos secos y yema de huevo. Se 

pueden gratinar en el horno con salsa bechamel casera y queso. El uso de 

aguacate es recomendable para aumentar el valor calo rico de las 

elaboraciones. Puede incorporarse en pure s, ensaladas o para untar 

porciones de pan que acompan en las comidas. Los productos frescos de 

temporada aportara n mayor contenido de sus nutrientes naturales. 

Utilizarlos siempre que sea posible. 

• En legumbres, arroces y pastas: an adir frutos secos triturados o yema de 

huevo. Existen recetas como el hummus, cuya base son las legumbres, que 

pueden utilizarse para completar ingestas. Por ejemplo: untar en pan para 

desayunos, almuerzos o meriendas o combinado con vegetales (palitos de 

zanahoria o pepino) como plato entrante o aperitivo. 

• Carnes y pescados: usar te cnicas culinarias como empanado, guisado o 

rebozado caseros y cocinados en aceite de oliva y presentar con salsas 

caseras (por ejemplo, mahonesa casera). En ocasiones las carnes pueden 

sumergirse en leche horas antes previo al empanado o rebozado 

aumentando el valor calo rico y la palatabilidad de la elaboracio n final (p.ej. 

pechuga de pollo). Las carnes y los pescados pueden utilizarse como relleno 

en tortillas, vegetales como patatas, berenjenas, pimientos al horno o bien 

como picatostes o tacos (jamo n frito) de cremas, legumbres y sopas. 

• Huevo: es muy u til como alimento proteico y rico en nutrientes. Se puede 

cocinar no so lo en forma de tortilla, sino tambie n como revuelto (textura ma s 

fa cil en nin os pequen os) o como huevo frito (siempre que se frí a con aceite 

de oliva). Respetar los tiempos de coccio n y mantener las ollas cerradas para 

conservar el aroma y evitar evaporacio n del caldo de coccio n, de tanto intere s 

culinario y nutricional. 

• En los postres (como yogur o fruta) an adir leche en polvo, chocolate o frutos 

secos (p.ej. cuajada con nueces o miel, requeso n con avellanas trituradas). 
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ANEXO VI. ESCALA DE ASHWORTH MODIFICADA53 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



202 

ANEXO VII.  HOJA DE REGISTRO DIETÉTICO DE 24 HORAS 

 

Fecha del registro:                                                               Fecha del recuento: 

 

Nombre del paciente:                                                         Edad:    an os 

Peso:             kg                                                                     Talla:      cm  

 

 DESAYUNO ALMUERZO COMIDA MERIENDA CENA 

ALIMENTOS 

INGERIDOS 

(GR) 

 

 

 

 

 

 

    

LÍQUIDOS 

(ML) 

 

 

 

    

OTROS  

 

    

 

Comida entre horas: Sí /No                                          Alimentos entre horas:  

 

Comentarios: 
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ANEXO VIII. EJEMPLO DE RECUENTO DIETÉTICO EN HERRAMIENTA WEB 

ODIMET113 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nota: se han ocultado datos del menor y marcas comerciales en los productos 

de la dieta. 

 

 

 

 

 

 


	Imagen II. Cicely Saunders (1918-2005), fundadora y presidenta del Hospicio St Cristopher (Reino Unido). Fotografía de C. Djanogly, en European Association por Palliative Care (2018). Cicely Saunders – celebrating a centenary, recuperado en: https://e...

