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we Modelo de atencion
compartida y trabajo
en red

Dada la amplia distribucion geografica de Andalucia, la coordinacion entre profesionalesy
el trabajo en red son aspectos imprescindibles para garantizar una atencion paliativa de

calidad y equitativa a la poblacion pediatrica, independiente del lugar de residencia.

Los y las pacientes que requieren cuidados paliativos pediatricos (CPP) deben recibir
atencion en cualquiera de los niveles asistenciales, aunque debido a la baja prevalencia de
enfermedades amenazantes/limitantes para la vida y a la dispersion de dichos pacientes,
es importante optimizar los recursos sin duplicar estructuras. De ahi que el modelo de
atencion compartida se base en la actuacion coordinada de los diferentes recursos
asistenciales segln la complejidad, y en la continuidad de la atencidn para procurar los
mejores cuidados posibles, de modo que, a mayor complejidad, se necesitara una mayor

especializacion en la atencidon paliativa pediatrica.

El objetivo seria potenciar el trabajo en red de todos los recursos sanitarios, sociales y

comunitarios en torno a paciente y familia, que son el centro de la atencién paliativa.V

En el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados

GOBIERNOS

Paliativos @ (PAl) se consolida el modelo de Eﬁ
“,'.‘ = SERVKVI(;(S)(S&TETSARIOS “\
atencion integral, compartida y continuada & TEE e
‘ tencion

tanto para las personas adultas como para la 7 RED EXTERNA
. . . 1 RED INTERNA
infancia y adolescencia. Este modelo de &,' 4

1 especializada

! PERSONA |

atencion compartida es el resultado de la -

\
v Equipos
* domiciliarios

coordinacion de los diferentes recursos =
‘\\ Hospital
\\U'miﬂ‘-

implicados en la atencion a las personas con

necesidad de cuidados paliativos.

Figura 1. Atencidn centrada en la persona. Fuente: Fundacion NewHealth.
Adaptado de Abel J et al. Circle of care: should community development redefine the practice of palliative care? BMJSupport Palliat Care
2013;3:4 383-388
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Recursos disponibles
W en CPP y competencias
requeridas

Siguiendo el modelo del Proceso Asistencial Integrado de CP y del Plan Andaluz de CP® a
continuacion se recogen toda la tipologia de recursos que intervienen o pueden intervenir

en la provision de cuidados paliativos pediatricos en este modelo de atencién compartida:

Recursos cuyos profesionales deben tener competencias especificas y formacién avanzada

en atencion paliativa pediatrica.

» Recursos Avanzados de CPP: Equipos interdisciplinares e integrados de
profesionales que dan respuesta a las diferentes situaciones de complejidad
definidas en CPP.

Recursos cuyos profesionales deben tener competencias y formacion basicas en atencion

paliativa pediatrica.

« Recursos Convencionales: Profesionales de Atencidon Primaria (AP) y de Atencion
Hospitalaria (AH) que den respuesta a pacientes pediatricos que precisan atencion
paliativa con un grado de complejidad bajo o moderado (Niveles 1 y 2 de
complejidad).

« Recursos de Atencion Urgente: Constituidos por profesionales de los Servicios de
Urgencias de Atencidn Primaria (SUAP), Servicios de Urgencias Hospitalarias (SUH),
Empresa Plblica de Emergencias Sanitarias (EPES)-061 que asisten, de manera
coordinada con el resto de recursos, a las personas con necesidades paliativas para

que la continuidad asistencial esté garantizada 365 dias del afio x 24 horas.

Recursos cuyos profesionales deberian tener formacién intermedia y competencias
especificas en CPP para atender a nifios/as con necesidades paliativas complejas (nivel 3y

4) preferentemente en el domicilio, en coordinacion con los recursos avanzados de CPP:

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos
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o Equipos de soporte de CP de personas adultas: Equipo interdisciplinar
constituido por profesionales de medicina y enfermeria, con apoyo de otros perfiles
profesionales (Trabajo social, Salud Mental, Enfermeria Gestora de Casos de AP/AH).

o No disponen de camas propias y pueden tener ubicacion en hospitales de
cualquier nivel.

o Pueden ser Equipos de soporte domiciliarios (ESDCP) en los hospitales de
primer o segundo nivel que dan respuesta a las diferentes situaciones de
complejidad en domicilio o Equipos de soporte mixtos (ESMCP), ubicados en
los hospitales comarcales que dan respuesta a las diferentes situaciones de
complejidad en domicilio y en hospital.

» Referentes de area de CPP: Son profesionales pediatras y de enfermeria con
competencias especificas y formacion intermedia en CPP, con ubicacién en las
areas hospitalarias/distritos donde no haya recursos avanzados de CPP. Seran
referentes de Area:

o EnAH, en hospitales comarcales: Pediatra y enfermero/a referente de CPP.

o En AP, en las distintas areas de salud: Pediatra o Médico/a de familia-
Enfermero/a de Pediatria o de Familia/Enfermero/a Gestor de Casos

referentes de CPP.
Otros tipos de recursos:
o Recursos residenciales de mediay larga estancia:

En el caso de pacientes que no puedan permanecer en domicilio, bien por su complejidad
clinica o por carecer de soporte familiar, y, que no relinen criterios para su hospitalizacion
como agudos, debera existir en el ambito sociosanitario una red de recursos propios o

conveniados que permitan ubicar con la suficiente agilidad a los mismos.

o Salud Responde con su servicio de Telecontinuidad de CP: Desde Salud
Responde se realiza un servicio de seguimiento proactivo de pacientes en CPP en
sus domicilios, durante los fines de semana y otros periodos en los que no estan
disponibles los recursos avanzados ni convencionales. De esta forma se pretende,
garantizar la continuidad asistencial, asi como resolver dudas y solventar las
posibles incidencias que surjan fuera del horario de atencion de los recursos

avanzados.

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos
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* Unidad de Salud Mental Comunitaria: Los recursos avanzados de Cuidados
Paliativos Pediatricos deben disponer de psicologo/a especifico con capacitacion
para la atencion al nifio, nifia y adolescente y sus familias con necesidades

paliativas.

“El espacio de colaboracion entre los recursos convencionales o avanzados y las
Unidades de Salud Mental Comunitaria (USMC) incluye a la poblacion adulta,
infantily adolescente, para la atenciéon compartida a los problemas de salud mental,

permitiendo reducir el tiempo de respuesta y la especificidad de la atencion” (PAl).
208

Tal como se ha mencionado en el epigrafe anterior, los distintos perfiles profesionales que
prestan atencion paliativa pediatrica deben tener distinto nivel de competencias'y, por lo
tanto, de formacion. En el documento elaborado por el Sistema Nacional de Salud (SNS)
acerca de los criterios de atencion en CPP ® se especifican los niveles formativos en CPP
expuestos: basico, intermedio y avanzado. A continuacion, se recoge una sintesis de las

competencias basicas y especificas, elaborado por Tornado et al.

Tabla I. Competencias basicas en Cuidados Paliativos Pediatricos

1. Aplicar los elementos esenciales de los cuidados paliativos en el lugar en el que se encuentren el
paciente y su familia.

2. Incrementar el bienestar fisico del paciente a lo largo de toda la trayectoria de la enfermedad.
3. Abordar las necesidades psicoldgicas del paciente.

4. Abordar las necesidades sociales del paciente.

5. Abordar las necesidades espirituales del paciente.

6. Responder a las necesidades de la familia marcando objetivos a corto, medio y largo plazo.

7. Responder al desafio que supone la toma de decisiones clinicas y éticas en cuidados paliativos.

8. Practicar la coordinacidn y el trabajo interdisciplinar en todos los lugares en los que se ofrezcan
cuidados paliativos.

9. Desarrollar habilidades de comunicacién y relacién apropiadas a los cuidados paliativos.
10. Practicar el autocuidado y el desarrollo profesional continuado.

Tomado y adaptado de: Gamondi C., Larkin P., Payne S. Core competencies in palliative care: an EAPC White Paper on palliative care education
—Part 1. European Journal of Palliative Care, 2013; 20(2), 86-91 y 140-145. Harvard Medical Communications. Recuperado de
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=XPrM1LNaSbo%3d
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Tabla Il. Competencias especificas en Cuidados Paliativos Pediatricos

1. Aplicar los elementos esenciales de los cuidados paliativos pediatricos.

2. Aspectos del desarrollo de lactantes nifios y adolescentes.

w

. Abordar las necesidades fisicas.

Abordar las necesidades psicosociales, espirituales y de educacion.

Apoyo a la familia.

4,
5.
6. Toma de decisiones clinicas-éticas.
7. Cuidados al final de la vida.

8. Practicar la coordinacidn interprofesional y el trabajo interdisciplinar.
9. Desarrollar habilidades de comunicacién con el nifio y su familia.

10. Atencidn al duelo.

11. Practica reflexiva y autocuidados.

12. Despertar el interés de la comunidad.
Tomado y adaptado de: Gamondi C., Larkin P., Payne S. Core competencies in palliative care: an EAPC White Paper on palliative care education

—Part 1. European Journal of Palliative Care, 2013; 20(2), 86-91 y 140-145. Harvard Medical Communications. Recuperado de
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=XPrM1LNaSbo%3d

& Recursos avanzados de
CPP

En el PAl de CP se propone la existencia de “equipos de CPP: Equipo interdisciplinar
constituido por pediatra, enfermeriay psicélogo/a clinico con apoyo de otros profesionales
(de Trabajo Social, Salud Mental, EGC hospitalaria u otros de los que se requiera
interconsulta) que dan respuesta a las diferentes situaciones de complejidad en la infancia

y adolescencia”

Dichos equipos interdisciplinares, para dar respuesta a las necesidades tan complejas que
aparecen en los nifios, nifias y adolescentes y sus familias que requieren atencion paliativa,
y para poder realizar una atencion integral, deben estar formados por profesionales de
medicina y de enfermeria, psicologia y trabajo socialy, en lo posible, contar con un asesor

espiritual referente.
Dichos equipos se apoyan en otros profesionales (enfermeria gestora de casos hospitalaria,

medicina rehabilitadora, fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, profesorado de

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos
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atencion educativa hospitalaria y domiciliaria, etc.), para dar respuesta a las necesidades

tan complejas que aparecen en nifas, niflos y adolescentes y sus familias que requieren

atencion paliativa.

Estos equipos estan ubicados en hospitales de primer nivel de cada una de las provincias.

Sus funciones son las siguientes:

Pa

Dan soporte a las diferentes situaciones de complejidad de nifios, nifias y adolescentes
hospitalizados que requieren atencién paliativa (consulta externa, hospitalizacion
convencional, hospital de dia) y en el domicilio.

Coordinan la hospitalizacion en las diferentes Unidades de Gestion Clinica (UGC) de
nifos, nifas y adolescentes con necesidades paliativas de alta complejidad o en
situacion final de vida al margen del circuito de atencidn de Urgencias.

Son los profesionales referentes de los nifios y adolescentes subsidiarios de CP que
requieren hospitalizacion en situaciones de alta complejidad o situacion de final de vida
(niveles 3y 4)

Dan respuesta a las diferentes situaciones de complejidad definidas, a pacientes
hospitalizados en diferentes UGC en Pediatria a peticion del pediatra/especialista
referente (niveles de complejidad 1y 2).

Coordinan a los diferentes recursos implicados en la atencién a cada paciente:
habitualmente pediatra de Atencién Primaria, referentes de Area de CPP y equipos de
soporte de CP de adultos, asi como la atencion urgente.

Detectan las necesidades y propiciaran la formacion de otros profesionales en cuidados
paliativos pediatricos.

Forman parte de las Comisiones de Area y estaran coordinados con los demds recursos
avanzados correspondientes.

Mecanismos de
coordinacion

ra facilitar y apoyar dicha labor de coordinacion el PAI CP establece dos figuras

esenciales para una buena coordinacion y atencion compartida (esenciales cuando

funcionan bien).

208
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Esta figura esta definida “tedricamente” en el PAI CP. Aunque se han hecho intentos por

hacerla realidad y se ha hecho formacion no se he llegado a impulsar. Y podria tener un

papel clave en la atencién compartida a nifios y nifias ayudando a cubrir toda la geografia

andaluza, habida cuenta de que los recursos avanzados de CPP no pueden desplazarse a

todos los domicilios por insuficiencia de recursos.

Habria que establecer profesionales referentes en CPP tanto a nivel de AP como de AH de

las distinta/as areas de salud de la Comunidad:

En AH en hospitales comarcales:
= Un/a pediatra y enfermero/a referente con competencias especificas y

formacion intermedia en CPP.

Actividades asistenciales a desempefiar: atencidon en consulta externa, atencion
hospitalaria en caso de ingreso, atencién en domicilio de forma programada o a
demanda en lo posible, coordinacién con recursos avanzados de CPP y con equipo

de AP de zona basica de salud correspondiente.

En AP en las distintas areas de salud:
= Pediatra o Médico/a de familia- Enfermero/a de Pediatria o de
Familia/Enfermero/a Gestor de Casos con competencias especificas y

formacion intermedia en CPP.

Actividades asistenciales a desempefiar: atencion en consulta de centro de salud,
atencion en domicilio de forma programada o a demanda en lo posible, en

coordinacion con recursos avanzados de CPP.

Fundamental en ambos casos: que puedan realizar visitas domiciliarias. Y que las hagan

En ambos casos, sus funciones son:

Atencion al nifio/a de complejidad baja y moderada (niveles 1y 2) en consulta o en
domicilio de forma programada.

Atencion al nifio/a de alta complejidad (nivel 3 y 4) programada y a demanda en
consulta o en el domicilio, en caso de gran dependencia y dificultades de acceso a su

Centro de Salud, en coordinacion con los recursos avanzados de CPP.

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos
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Y,

Gestion de situaciones complejas con los distintos equipos o servicios implicados. Para
cada nifio/a o adolescente, el recurso avanzado de CPP establecerd un plan de
actuacion consensuado con pediatras referentes tanto de AP como de AH que
contemple los sintomas y situaciones que puedan presentarse en caso de
reagudizacion o situacion final de vida.

Asesoramiento a profesionales de su area.

Deteccion de las necesidades de formacion y las areas de mejora en cuidados

paliativos pediatricos en su drea de referencia.

Qg

Es un instrumento basico para la implantacion, impulso, seguimiento y evaluacion del

Proceso de Cuidados Paliativos.

Tiene caracter interdisciplinar y debe estar formada por profesionales implicados en la

atencion de todas las personas con necesidades de cuidados paliativos.

Sus objetivos son:

Asegurar laimplantacion del Proceso de Cuidados Paliativos del area correspondiente.
Asegurar la coordinacion entre los recursos convencionales, especificos y la atencion
de Urgencias.

Gestionar, en situaciones concretas, los casos de alta complejidad con los distintos
equipos o servicios implicados.

Conocer la cobertura asistencial de CP en el Area.

Efectuar el seguimiento y desarrollo permanente de la implantacion y, en su caso
proponer o establecer, las medidas correctoras correspondientes a nivel del area.
Determinar la necesidad de formacion en cuidados paliativos y las areas deficitarias
dentro de la misma.

Se plantea que para el mejor funcionamiento de las comisiones de area como
elemento imprescindible de coordinacion deberian estar integradas por profesionales
asistenciales de los distintos tipos de recursos implicado en el modelo de atencion

compartida, donde deben participar profesionales de los recursos avanzados de CPP.

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos
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W% Organizacion de la
atencidn paliativa
pediatrica entre los
diferentes tipos de
recursos en el modelo
de atencién
compartida

Como se explica en el documento “Cuidados Paliativos pediatricos: Identificacion de
pacientesy niveles de complejidad” , en la provision de la atencion paliativa pediatrica, en
el modelo de atencion compartida, intervienen distintos recursos en funcion del nivel de

complejidad.

En este modelo de atencidn, los recursos avanzados de CPP seran los responsables de dar
soporte a los/as pacientes pediatricos subsidiarios de CP con moderada-alta complejidad
(nivel 2,3y 4)tanto en domicilio (programada en nivel 2 cuando el equipo avanzado de CPP
asi lo considere; y programada y a demanda en los niveles 3 y 4), como en consulta u
hospital. Asi mismo, desarrollaran un alto grado de coordinacion y colaboracién con otras

unidades:

« a nivel hospitalario: con los servicios o unidades de pediatria y las distintas
especialidades pediatricas (oncohematologia pediatrica, neuropediatria,
gastroenterologia y nutricion pediatricas, rehabilitacion y traumatologia, etc.).

« anivel domiciliario, con los equipos de primaria, los equipos referentes de area de
CPPy los equipos de soporte de CP de adultos.

« con los servicios de apoyo, psicolégico; rehabilitacion; apoyo espiritual; servicios
sociales; voluntariado, asociaciones; servicios para las familias y cuidadores,

incluyendo la asistencia al duelo.

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos

12



RED .
pA L v 0 Red de Cuidados Paliativos de Andalucia v

Los recursos avanzados se comunicaran, compartiran atencion y trabajaran de forma

coordinada con el resto de profesionales que puedan estar implicados en el seguimiento
del paciente (atencion primaria, hospitales comarcales, especialistas, atencion urgente:--)

independientemente del 4rea sanitaria a la que corresponda el paciente.

Las intervenciones realizadas por parte de los recursos avanzados deberan hacerse de
manera conjunta y en coordinacion y comunicacion de manera reglada con el equipo de
referencia segin el nivel de complejidad, tanto de AP o AH, seglin los problemas y

necesidades del nifio, nina o adolescente y su familia.

Toda la informacion, asi como el Plan de atencidon individualizado que derive de la
actuacion de un recurso avanzado debera ser compartida con su equipo responsable de AP

0 AH, ya sea de forma puntual o continuada durante todo el proceso.

Segln los dmbitos de atencidn, esta responsabilidad de “reparte” de la siguiente

forma:
o En el domicilio:

La responsabilidad de la atencién nifio, nifia y adolescente subsidiario de
Cuidados Paliativos Pediatricos en el domicilio se establecerd en funcién del

nivel de complejidad:

o Nivel 1 o de baja complejidad: la atencidn se realizara generalmente en
su centro de salud/hospital referente de area, y en consulta programada
de cuidados paliativos pediatricos junto con el resto de especialistas con
implicacién en su atencion. La asistencia en el domicilio sera realizada
por su equipo de Atencién Primaria (Médico de Familia-Pediatra-
Enfermera de Familia /Enfermera Gestora de Casos/ Profesional de
Trabajo social) si asi lo considera, con el apoyo telefénico de los recursos
avanzados de CPP en caso de requerirlo (crisis de necesidad/cambio de
plan de actuacién).

o Nivel2 o de moderada complejidad: la atencion habitual se realizara en
consulta externa por el recurso avanzado de CPP y en el domicilio de

forma programada si asi se considera. La atencién a domicilio a demanda

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos
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sera realizada por el equipo de Atencion Primaria (Médico de Familia-
Pediatra-Enfermera de Familia /Enfermera Gestora de Casos/ Profesional
de Trabajo social) con el apoyo de los recursos avanzados de CPP en caso
de requerirlo (crisis de necesidad/cambio de plan de actuacion).

o Niveles de alta complejidad o en situacion final de vida (nivel 3y 4): la
atencion domiciliaria la realizaran los recursos avanzados de CPP de su
provincia en coordinacién con los recursos de su area de salud:

= Equipo de AP de su zona bdasica de salud (Pediatra o Médico/a de
familia- Enfermero/a de Pediatria o de Familia/Enfermero/a Gestor
de Casos)

= Equipo referente de drea de CPP de AH/ AP.

» Equipos de soporte de CP de personas adultas.

= Busca para atencidn telefénica en casos de situacion de final de
vida disponible para las familias y equipos de atencién en el

domicilio (Anexo 2)

En Hospitalizaciéon convencional:

En

la infancia y adolescencia, cuando es necesaria la hospitalizacion

convencional la responsabilidad dependera también del nivel de complejidad

establecido, de forma que:

o En caso de hospitalizacidon de pacientes de menor complejidad (nivel 1y
nivel 2) la responsabilidad de la atencién corresponde al pediatra de
planta de hospitalizacion. Si existieran recursos suficientes, la atencion
de los pacientes de nivel I, que se siguen habitualmente en consulta
externa de CPP, durante su hospitalizacion seria responsabilidad de los
recursos avanzados de CPP.

o Cuando el nifio, nifia o adolescente, de complejidad de nivel 3 o en
situacion final de vida (nivel 4), esta hospitalizado la responsabilidad de

su atencién es del equipo de los Recursos Avanzados de CPP.

Este modelo requiere contacto personalizado o telefénico entre los diferentes

recursos que permita resolver dudas o necesidades puntuales, ajustar el tiempo
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de interconsulta entre los diferentes recursos, asi como programar ingresos

hospitalarios al margen del circuito de atencién de urgencias.
En atencion urgente:

La intervencion de los recursos de urgencias y emergencias se priorizara en
funcién del riesgo vital de la persona, complicacién que conlleva una situacion
clinica irreversible, si no se actlia sin demora, o alta crisis de necesidad de la

unidad paciente-familia.

Los recursos urgentes podran ser activados por profesionales que atienden a la
persona en su domicilio, por la propia persona o su familia a través del Centro

Coordinador de Urgencias llamando al 061.
Necesidad de un sistema informatico que facilite la atencion compartida.

Para facilitar la continuidad asistencial se requiere un cambio en los sistemas de
digitalizacién de la historia clinica y del proceso asistencial que permitan un
acceso rapido de profesionales de todos los tipos de recursos a la informacion
clave del nifio, nifia o adolescente en seguimiento por CPP. La historia clinica

digital, para cumplir las necesidades de CPP, debe incluir:

o Sefial/alerta facilmente visible e identificable que identifique a un nifio-
a/adolescente en CP.

o Historia clinica digital integral que permita la disponibilidad de la
informacidn clinica por todos los profesionales de los diferentes recursos
sanitarios.

o Plan de actuacidon en CPP con informacion clave para los recursos
urgentes (SUAP, SUH, EPES-061):

= Diagndstico principal y situacidn actual (sintomas, soportes, etc.).

= Tratamiento actual.

= Existencia o no de adecuacion del esfuerzo terapéutico y en caso
de adecuacidn, qué medidas lo constituyen.

» Lugar de preferencia de asistencia.

= Plandeactuacién con sintomasy tratamientos especificos en caso
de requerir asistencia urgente.
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o Plantilla Unica para los equipos de CPP con unos items especificos y
concretos de facil y rapida cumplimentacion y que contemple todas las
necesidades del niflo y adolescente y sus familias que requieran CP.

o Usode plataforma comdn (PEDCOM) para la coordinaciéon y planificacion

de los distintos especialistas de Pediatria que intervienen en la atencion.
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W4 Puntos clave para

alcanzar una atencion
compartida de calidad

A continuacion, se identifican una serie de puntos clave a mejorar o potenciar

imprescindibles para mejorar la atencion a nifias, nifios y adolescentes con necesidades de

atencion paliativa e imprescindibles para que funcione el modelo de atenciéon compartida.

1.

Establecer profesionales tanto de Pediatria como de Medicina de Familia y de
Enfermeria referentes de drea de CPP, tanto de AP como de AH, en las distintas areas
de salud de cada provincia.

Capacitacion de profesionales referentes de area de CPPy de los equipos de soporte
de CP de personas adultas, mediante formacién intermedia en CPP para adquirir
competencias especificas en atencidn paliativa pediatrica.

Capacitacion de los equipos de Primaria y de profesionales que realizan atencién
urgente mediante formacion basica en CPP, para adquirir competencias
transversales en atencion paliativa pediatrica.

Dotar a los equipos interdisciplinares en CPP de suficientes profesionales que den
respuesta a las diferentes situaciones de complejidad definidas. Dichos equipos
interdisciplinares, para dar respuesta a las necesidades tan complejas que aparecen
en nifios, nifiasy adolescentesy sus familias que requieren atencion paliativa, y para
poder realizar una atencion integral, deben estar formados por profesionales de
medicina y de enfermeria, psicélogo/a y trabajador/a social, y en lo posible contar
con un asesor espiritual referente.

Los Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos dispondran de psicélogo especifico
y capacitado para la atencion al nifio, nifia y adolescente y sus familias con
necesidades paliativas, tal como establece el PAI CP

Dotacién minima de los recursos avanzados de CPP: minimo dos profesionales de
pediatria y dos de enfermeria pediatrica, es decir, dos equipos. Uno de los equipos
con dedicacién exclusiva compuesto por perfiles de pediatria, enfermeria,

psicologia y trabajo social. Y un segundo (al menos), si no es posible dedicacion

Pla Andaluz de Cuidados Paliativos

17



o0000OS R E D
PA L . . Red de Cuidados Paliativos de Andalucia v v

10.

exclusiva, con dedicacion variable segln la organizacion funcional de cada centro y
la poblacion de referencia.

Necesidad de un busca para atencion telefénica en casos de situacidn de final de
vida disponible para las familias y equipos de atencién en el domicilio (ver anexo 2)
Consideramos la necesidad de atencion telefénica proporcionada por recursos
especificos capacitados para resolvery coordinar la atencion en situacién al final de
vida en el domicilio.

Se requiere un cambio en los sistemas de digitalizacion de la historia clinica y del
proceso asistencial que permitan un acceso rapido de cualquier profesional a la
informacion clave de nifio, nifia o adolescente en seguimiento por CPP.

Es necesario la existencia y posibilidad de acceso de centros de media y larga
estancia que puedan contemplar las necesidades de respiro de las familias con
nifos, ninas y adolescentes con enfermedades amenazantes y limitantes para la

vida.

Actualmente, no existen recursos residenciales para media y larga estancia para
ninos/as o adolescentes y sus familias, subsidiarios de cuidados paliativos y que asi
lo requieran. La Unica opcion disponible son ingresos hospitalarios por claudicacion
de la persona cuidadora principal, aunque tampoco suponen un respiro para la
persona cuidadora, ya que éste/a debe permanecer junto al nifio/a realizando los
cuidados y soportes habituales, ademas del mal uso de los recursos hospitalarios
que conlleva y la sobrecarga de los recursos hospitalarios que esto supone y no

constituyendo el entorno adecuado para estas situaciones.

Consideramos la necesidad de ofrecer atencion telefonica en situaciones de mayor
complejidad fuera del horario laboral de 8 a 15, proporcionada por recursos
especificos capacitados para resolvery coordinar la atencion en situacion al final de
vida en el domicilio. Para ello se propone la implantacion de un sistema de atencion
continuada en situaciones de final de vida por recursos avanzados en CPP (Anexo
2).
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WA Anexos

a @ Anexo 1. Composicion grupo de trabajo

Composicion grupo autoria del documento:

Persona | Categoria Centro Provincia
prof.

M? Teresa | F.E.A. Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Sevilla

Alonso Pediatria. Universitario Virgen del Rocio.

Salas

Ana F.E.A. Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Cérdoba

Devesa Pediatria. Universitario Reina Sofia. Unidad de Gestion Clinica de

del Valle Cuidados Paliativos de Cérdoba.

Manuela | F.E.A. Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Huelva

Diaz Pediatria. Universitario Juan Ramén Jiménez

Sudrez

Elena F.E.A. Unidad de Crénicos Complejos y Cuidados Paliativos | Malaga

Godoy Pediatria. Pediatricos. Hospital Regional Universitario.

Ana Belén | F.E.A. Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos y Pacientes | Jaén

Lépez Pediatria. Crénicos. Hospital Universitario de Jaén.

Garcia

Aurora F.E.A. Unidad de Crénicos Complejos y Cuidados Paliativos | Mélaga

Madrid Pediatria. Pediatricos. Hospital Regional Universitario.

Rodriguez

Juan Luis | Psicélogo Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Sevilla

Marrero Universitario Virgen del Rocio.

Gomez
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Yolanda Enfermera | Unidad de Crénicos Complejos y Cuidados Paliativos | Mélaga
Ramén Pediatricos. Hospital Regional Universitario.
Telo
Composicion grupo validacion del documento (revision y contribuciones):
Persona Categoria | Centro Provincia
prof.
Maria Calderén | F.E.A. Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Sevilla
Romero Pediatria. Universitario Virgen del Rocio.
Olga Escobosa | F.E.A. Unidad de Hospitalizaciéon a Domicilio y Cuidados | Granada
. Pediatria. Paliativos Pediatricos. Hospital Universitario Virgen
Sanchez
de las Nieves.
Moisés  Leyva | F.E.A. Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Almeria
Carmona Pediatria. Universitario Torrecardenas.
M? José Peldez | F.EA. Unidad de Crénicos Complejos y Cuidados | Malaga
Cantero Pediatria. Paliativos  Pediatricos. Hospital  Regional
Universitario.
m? Rosario | Enfermera | Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Sevilla
Velazquez Universitario Virgen del Rocio.
Gonzélez
Marta Sanchez | Enfermera | Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital | Cérdoba

Reyes

Universitario Reina Sofia. Unidad de Gestidn Clinica

de Cuidados Paliativos de Cérdoba.
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50910

Cada afio fallecen en Espania alrededor de 2000 niflos y adolescentes (1) y 15.000 viven con
el diagnostico de una enfermedad potencialmente mortal (2). En las Ultimas décadas,
gracias a la sofisticaciony a los avances tecnolégicos en el campo de la medicina, ha habido
un descenso en las cifras de mortalidad infantil en nuestro entorno, pero la cruda realidad
es que la muerte sigue estando presente en la Pediatria, originando un verdadero desafio

en el orden natural de la vida.

Las Unidades especificas de Cuidados Paliativos pediatricos (UCPP) tienen como objetivo
mejorar la calidad de vida del paciente y su familia dando un enfoque activo y dindmico de
la atencion, desde el diagndstico hasta la muerte y el duelo (3), (4), es decir, darles el apoyo

necesario para vivir bien y cuando llegue el momento, morir bien.

En los Cuidados Paliativos pediatricos (CPP) la atencion domiciliaria al final de vida debe
ser un servicio basico, ya que los nifios y sus familias tienden a preferir estar en casa en final
de vida, existiendo evidencia de mejores resultados en los casos de atencion domiciliaria
(5), (6), (7). En paises como EEUU se ha demostrado que a medida que las UCPP avanzan
las muertes de nifios atendidos por estas Unidades estan aumentando en domicilio (8) y
Alemania ha descrito que en UCPP que brindan atencidon domiciliaria incluyendo un
servicio de guardia, 24 horas al dia/7 dias a la semana, el 84% de los pacientes mueren en

su hogar (9).

La mayoria de los grandes centros hospitalarios espafioles con UCPP ofrecen en su cartera

de servicios atencién continuada a los pacientes en CPP, a saber:

Hospital Nifio Jesus, Madrid: ofrece atencion telefénica y presencial 24 horas al dia los 7

dias de la semana.

Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona: ofrece atencion telefonica y presencial 24 horas al

dia los 7 dias de la semana.
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Hospital Son Espases, Palma de Mallorca: ofrece atencion telefonicay presencial 24 horas

al dia los 7 dias de la semana.
Hospital General de Alicante, Alicante: ofrece atencion telefénica al final de vida.

Hospital Virgen de la Arrixaca, Murcia: ofrece atencion telefonica al final de vida.

Proponemos que para que se puedan cumplir las preferencias de los pacientes y de sus
familias cuando éstas desean que sus hijos fallezcan en el domicilio que sea la UCPP
quienes asuman la atencion a demanda fuera del horario de mafiana de estos pacientes.
Esto implicaria atencion telefénica por parte del pediatra de la UCPP y a los profesionales
que realizan atencidn urgente, asi como las dudas o contingencias que el paciente y su
familia puedan tener en domicilio. Las caracteristicas de esta atencidn telefonica son las

siguientes:

Estaria abierto cuando se detecte una situacion de final de vida en alguno de los pacientes

en seguimiento por la UCPP.
Horario de 15 a 8 horas en dias laborables y 24 horas en sabados, domingos y festivos.

En caso de precisar visita a domicilio se contempla realizarla en aquellos pacientes que

viven dentro del area habitual de atencion y organizar la asistencia a domicilio en el resto.
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