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¿Por qué?

Necesidad

NIÑOS Y FAMILIAS

con enfermedad crónica

compleja

RESPUESTA



¿Por qué?

CONSENSO

internacional

CONCEPTOS

AUSENCIA



¿A quién?

Niñas, niños, 
adolescentes 

menores de 19 
años 

Familiares y/o 
cuidadores

Profesionales 
sanitarios 

involucrados de 
manera directa o 

indirecta en el 
mundo de la 
atención a la 
cronicidad.



Características diferenciales de la 

CCIN
Trayectoria evolutiva

Epidemiología

Incidencia

Incertidumbre en el pronóstico

Madurez

Aspectos educativos

T.D. por representación



PCCIN

Estable

Reagudizada

Avanzada
Cuidados 

Paliativos 

CONTINUIDAD EVOLUTIVA



EAPECPP

EAPCCIN

CONTINUIDAD ASISTENCIAL
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Paciente infantil crónico no complejo

Paciente crónico complejo infantil (PCCIN)

PCCIN Estable

Hospital

Urgencias

CCEE

Hospitalización

AP

Urgencias

Seguimiento

Cooreduca

Servicios Sociales

PCCIN con descompensación

Urgencias

061

Hopitalización

PCCIN Avanzado

PCCIN en etapa prenatal y perinatal

PCCIN en Cuidados Paliativos 
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Objetivo 5: Diseñar un proyecto para la atención de niños y de adolescentes con problemas 
de salud crónicos complejos y/o avanzados, teniendo en cuenta la coordinación necesaria 
entre Salud, Servicios Sociales y Educación, para garantizar al niño y a su familia una 
infancia y una escolarización lo más normalizada posible.

• Elaboración y difusión del Programa
• Inicio de implementación en octubre de 2019.
• Contratación de 2 pediatras, 1 psicólogo y 2 enfermeras para 

implementar el proyecto.
• Elaboración del Protocolo de comunicación y atención de los niños y 

jóvenes con problemas de salud crónicos que necesitan atención 
sanitaria en un centro educativo entre la Conselleria de Educación y el 
Servicio de Salud.

PENDIENTE:
PUBLICAR EL PROYECTO y seguir con la difusión

Creación de Unidad de Cronicidad Compleja Infantil

Definir indicadores definitivos y creación de cuadro de mandos

Pilotaje del proyecto con 4 CS el primer trimestre de 2020

Formación a todos los pediatras, MF y Enfermeras de AP

Priorización de RRHH según resultados



Enfermedad física o mental

Todavía no curable y/o resistente al tratamiento

Dx basado en el conocimiento y métodos BSE

Al menos presente 6 meses o previsto

Menores de 19 años

Cronicidad en pediatría

Presencia de enfermedades crónicas

A nivel multisistémico o multiorgánico

Con importantes limitaciones funcionales y/o cognitivas

Muchas veces asociadas a necesidad de tecnología

Se requiere una reestructuración de los roles familiares, 

recursos sociales y educativos

Cronicidad Compleja en pediatría



•Diagnósticos Alertantes

•Criterios de mínimos
Identificación



•Diagnósticos Alertantes

•Criterios de mínimos

Identificación



1,4%

CIE-9

CIE-10

CMBD

CIP A

PREVALENCIA ESTIMADA



GRUPO DE TRABAJO 

PEDCRON
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Paciente crónico

no complejo

Paciente crónico

complejo estable

PCC

avanzado

Cuidados

Paliativos

Pediátricos

200-400 150-2002000

Grupo de Trabajo PEDCRON

DISTRIBUCIÓN CRONICIDAD EN PEDIATRÍA



Primera parte Implementación
1 Establecer circuitos de atención específicos para los PCCIN
Entre Pediatría Hospitalaria y Pediatría de Atención Primaria
Entre todos los Servicios de Apoyo a los pacientes en la Comunidad

2 Docencia y divulgación del programa
3 Establecimiento de la población diana
4 Establecimiento de indicadores de evaluación



Propuesta de pilotaje

CS por sector. Validación programa AP y AP-H

Sugerencias: Ejemplos:

Sector Tramuntana: CS Es Blanquer

Sector Llevant: CS Manacor

Sector Migjorn: CS Escola Graduada

Sector Ponent: CS Camp Redó

Hospitales de referencia según sector

Ubicación EAPCCIN: HUSE

Duración Pilotaje: 6 meses
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• Formación de pediatras/enfermeras de pediatría/enfermeras 

gestoras

• Referentes CS – Sector? (Pediatra+Enfermera)

•Captación activa de pacientes y valoración con EAPCCIN

•Inclusión en programa. Registro

•Activación de circuitos según programa. Coordinación interniveles.

Propuesta de pilotaje
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Propuesta de pilotaje

ESTIMACIÓN POBLACIONAL SEGÚN SUGERENCIA DE 

CENTROS

Camp Redó: < 18 años 5266 x 1.4%= 73.7 => 74 pacientes

Escola Graduada: < 18 años: 3822 x 1.4%=53.5=> 54 pacientes

Sa Torre: 6769 < 18 años: 6769 x 1.4%= 94.7=> 95 pacientes

Es Blanquer: 9390 < 18 años: 9390 x 1.4%= 131.4= 131 pacientes

TOTAL DE PACIENTES ESPERADOS: 354



DOCUMENTOS/PROTOCOLOS



Ejercicio de Coordinación. Aprovechar lo andado

Reorganización de algunas estructuras

Corrección de pasos

Visión a medio-largo plazo



EQUIPO DE IMPLEMENTACIÓN PCCIN

María García de Paso Mora

Gemma Alemany García-Carpintero

Teléfono:682 64 53 92   Coorp: 45392


