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RESUMEN

El reto de nuestro sistema sanitario es desarrollar e implementar modelos de cuidados que
se adapten a la complejidad de los pacientes cronicos complejos pediatricos y en situacién de
ultimos dias. Un modelo de cuidados que tiene como objetivo adaptarse a esta complejidad y
garantizar una mejora en resultados de salud de los nifios y nifias y sus familias.

La garantia de esta atencidn paliativa en el ambito del hogar precisa de estrategias que
incluyan un equipo de soporte organizado, que atienda de manera competente las necesidades
de esta poblacidn, en el contexto mas seguro y confortable para el paciente y sus cuidadores.

Es necesario seguir profundizando en la adquisicion de conocimientos, basados en la
evidencia, que apoyen la atencidn del paciente pediatrico en el entorno de su hogar. Tiene vital
importancia la adquisicion de competencias para ejercer el rol de Enfermera de Practicas
Avanzadas, un rol sea efectivo y eficaz en los cuidados paliativos domiciliarios.

PALABRAS CLAVE: cuidado domiciliario, cuidado paliativo pediatrico, nifios y adolescentes
con necesidades especiales de atencidon en salud, atencidon paliativa, enfermedad crdnica,

discapacidad infantil.

SUMMARY

The challenge for our healthcare system is to develop and implement care models that adapt
to the complexity of pediatric patients with complex chronic conditions and those in end-of-life
situations. A care model that aims to adjust to this complexity and ensure an improvement in
the health outcomes of children and their families.

Ensuring palliative care at home requires strategies that include an organized support team,
which competently addresses the needs of this population in the safest and most comfortable
context for the patient and their caregivers.

It is necessary to continue delving into the acquisition of knowledge, based on evidence, to
support the care of pediatric patients in the home environment. The acquisition of competencies
to perform the role of Advanced Practice Nurse is of vital importance, a role that is effective and
efficient in home palliative care.

KEYWORDS: home care, pediatric palliative care, children and adolescents with special

healthcare needs, palliative care, chronicillness, childhood disability.

Universidad Inter de Andalucia, 2024



GESTION DE CUIDADOS DOMICILIARIOS DEL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO/PALIATIVO EN EL AREA SANITARIA DE LA PROVINCIA DE CADIZ.

1.- INTRODUCCION.
EL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO COMO EJE CENTRAL DE LA ATENCION.

Los cambios demograficos, sociales, politicos, econdmicos que se dan en nuestro mundo tal
y como lo conocemos hoy, nos retan a posicionarnos frente a un nuevo paradigma en la salud y
tiene repercusiones en el bienestar de las personas. Mds que nunca, la cronicidad, la fragilidad
y la pluripatologia nos obligan a priorizar los cuidados, frente al tratamiento médico, para

obtener mejores resultados en salud.

El envejecimiento progresivo de la poblacién, el aumento de las situaciones de
dependencia, los cambios sociales inciden directamente sobre los modelos de familia. La
sobrecarga, sobre todo de las cuidadoras, que hasta hoy realizaban de manera exclusiva y
abnegada, el cuidado de las personas dependientes a su cargo y sustituian al servicio sanitario,
interpela a nuestro sistema sanitario para que ofrezca respuestas efectivas a esta nueva

realidad, una respuesta efectiva de la atencion del paciente en el ambito del hogar.[1,2]

Los avances cientificos y tecnoldgicos que se han desarrollado en el dmbito de la salud,
respaldados por afios de investigacion, han contribuido a un aumento de la esperanza de vida,
han disminuido de manera significativa la mortalidad del paciente pediatrico, pero a la vez han
generado un aumento de la supervivencia de nifios con patologias graves que amenazan o

limitan sus vidas.

Este aumento de la supervivencia en menores de 20 afios con patologias crénicas complejas,
se produce en los paises que cuentan con recursos sanitarios desarrollados. Muchos de ellos
morirdn a una edad muy temprana, pero otros tendrdn una esperanza de vida mas larga, con
numerosos ingresos, intervenciones y deterioro progresivo, que generard un gran impacto en
su bienestar y el de sus cuidadores. Cada afio en Espafa, unos 7.000 nifios padecen

enfermedades que limitan y/o amenazan sus vidas. [3,4]

El desafio de nuestro sistema sanitario, es prestar una atencién integral y holistica al paciente
pediatrico crénico complejo, en situacion de ultimos dias y a sus cuidadores. Estos pacientes
pediatricos complejos tienen una necesidad elevada de recursos sanitarios especializados, una
prescripcion elevada de tratamientos costosos para el sistema sanitario y para la economia de
sus familias. Presentan una alta fragilidad y vulnerabilidad por coincidir una o mas enfermedades
cronicas, que en muchas ocasiones provocan limitaciones funcionales graves. Solicitan demanda
de manera muy frecuente de atencidén sanitaria especializada y atencidn primaria. Esta alta

demanda de atencidn genera un mayor nimero de errores médicos y reingresos. Sus cuidadores
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tienen un alto grado de sobrecarga, desestructurando en la mayoria de las ocasiones la familia.

(5]

Es por esto que es primordial apostar por un modelo de cuidados integrales al paciente y sus
cuidadores que contemplen sus necesidades fisicas, espirituales, emocionales y sociales y sobre
todo que se centren en el autocuidado. El autocuidado mejora los resultados de salud en las
enfermedades crdnicas. La gestidn del autocuidado por parte del paciente y sus cuidadores, no
solo mejora la adherencia al plan de tratamiento, la adquisicién de habilidades y aumento de
autonomia, sino también desarrolla la capacidad del individuo para afrontar desafios y resolver

problemas. [6-8]

El apoyo para el autocuidado es una necesidad critica entre los nifios y adolescentes con
enfermedades crdénicas complejas. Es responsabilidad de los sistemas sanitarios el apoyo para
la autogestion de estos cuidados. Debe existir un trabajo colaborativo entre el paciente, la
familia y los proveedores de atencidn. Existen grandes evidencias, multitud de articulos en las
bases cientificas, revisiones sistematicas y metaanalisis que han corroborado que el desarrollo
de enfoques y herramientas de apoyo al autocuidado para adultos, ha llevado a una mayor
adopcidn de las mejores practicas en la atencién de enfermedades crénicas y en la
pluripatologia. Sin embargo, estos modelos difieren cuando los protagonistas de los cuidados
son el paciente pediatrico y su familia. Existen muchas diferencias entre el paciente crénico
complejo adulto y el pediatrico, sobre todo en lo que se refiere a la implicacién de los cuidadores

en el proceso de salud de sus hijos. [9]

LOS CUIDADOS EN EL HOGAR.

La provision de cuidados en el ambito familiar tiene numerosos beneficios para el paciente
pediatrico cronico complejo (PPCC) y sus familias. Preserva el entorno familiar y el ritmo de vida,
disminuye el riesgo de infecciones nosocomiales, al disminuir los ingresos por reagudizacién de
su patologia, que puede ser atendida en el ambito del hogar. Empodera e implica a la familia de
forma activa en el proceso del paciente y sus cuidados. Minimiza la desestructuracion familiar
por el impacto de la enfermedad, no solo a nivel personal de cada uno de los integrantes de la
familia, sino también a nivel econdmico, por la disminucién de gastos ocasionados por los
ingresos. Es también una atencién facilitadora de la comunicacidn entre la enfermera y la

familia. [10-12]

La atencidon en domicilio presenta ventajas para los pacientes cronicos complejos pediatricos

y cuidadores:
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- Facilita el abordaje multidisciplinar, integral e individualizado del paciente. Este
abordaje permite la valoracion global del paciente y sus cuidadores, la realizacién de
planes de cuidados personalizados e individualizados, la continuidad asistencial y la

integracidn en la red sociosanitaria y asistencial.

- Laatencién en domicilio respeta la autonomia del paciente, acomoda la atencién social
y sanitaria de la cronicidad y la dependencia a los valores y preferencias. Implicaala red

de apoyo social de su entorno y de su hogar, facilitando las intervenciones colaborativas.

- Da la oportunidad al paciente y sus cuidadores, cuando se realiza la atencidn paliativa,
de la eleccién del lugar donde transcurra los ultimos dias del paciente. Es una
intervencién fundamental que favorece el respeto de las creencias y valores de la
familia. El desarrollo de las intervenciones de apoyo y el soporte de atencidn paliativa
en el domicilio son mucho mas eficaces y ofrecen entornos de calidez, seguridad y
confortabilidad. Esta situacién de terminalidad vivida en el domicilio, facilita al paciente

y familia la planificacidn anticipada de decisiones. [1]

La gestidn de cuidados, hospitalizacidon y atencidon en domicilio nacié en Nueva York en 1947,
iniciado por Dr. Bluestone, en el Hospital Guido Montefiore. La finalidad de esta iniciativa fue
descongestionar el hospital por un exceso de ocupacién de camas y buscar un entorno mas
favorable para la recuperacidn del enfermo. Esta experiencia de cuidados se fue trasladando a

otros paises.

Llega a Europa en 1957, concretamente en Paris, en el Hospital Tenon y continud
implantandose en diversos paises del continente europeo. La Oficina Europea de la Organizacion
Mundial de la Salud ha desarrollado y coordinado desde 1996 el programa “Del hospital a la
atencion de salud en el hogar” (From Hospital to Home Health Care). El objetivo de este
programa promueve, estandariza y registra de una forma eficiente esta nueva modalidad de

atencion.

En Espaiia, en los afos 80, surgen las primeras iniciativas de atencién en domicilio para
determinadas patologias, como para la Fibrosis Quistica, con administracion de antibioterapia
en el ambito del hogar. En concreto, esta iniciativa de la prestacién de cuidados en domicilio
comienza en1981 en el H. Provincial de Madrid. El Hospital de Cruces de Vizcaya, puso en marcha
un plan piloto en 1983, de Hospitalizacion Domiciliaria, que tuvo su reconocimiento en 1986
como Servicio de Hospitalizacion a Domicilio. No fue hasta el afio 1989 cuando fue reconocida y

regulada por el Ministerio de Sanidad y consumo.
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En el afo 1999 empieza a funcionar la primera Unidad Pedidtrica Nacional, en el Hospital
Regional Universitario de Malaga. Esta iniciativa continud extendiéndose por el resto de las
comunidades espafiolas. En la actualidad existen 20 unidades que desarrollan la atencién en el

domicilio del paciente en Espafa.

En la dltima década se han creado unidades de atencién domiciliaria mucho mas
especializadas que ofrecen cuidados paliativos, atencidon a pacientes con dispositivos de soporte
en domicilio como respiradores, Sistema de Bipresion Positiva (BIPAP), pacientes portadores de
dispositivos como traqueostomias, gastrostomias que necesitan de un equipo interdisciplinar
capacitado, formado, con grandes habilidades de comunicacién y de soporte emocional para

pacientes y cuidadores. [13]

En 1986 el Parlamento Europeo aprobd la Carta Europea de los Nifios y Nifas Hospitalizados,
gue recogia los derechos de las personas menores de edad que se encuentran en esta situacién.
Promulgaba el derecho del nifio a que solo se le hospitalice en el caso de que no pueda recibir

cuidados en su casa.

“Todos los nifos y nifias enfermos tienen derecho a recibir tratamiento en su casa o en

un centro de salud”.

e “Soloingresaran en el hospital si no pueden recibir los cuidados necesarios en el ambito
ambulatorio. La estancia en el hospital serd lo mas rapida y breve posible”.

e “A recibir una atencién individualizada, siempre con el mismo profesional de
referencia”.

e “Derecho del menor a la hospitalizacién diurna sin que ello suponga una carga

econdmica adicional a los padres.” [14]

LA ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA (EPA).
El acompaiamiento durante todo el transcurso por la asistencia sanitaria del paciente
pediatrico crénico complejo que realiza la EPA, es una labor fundamental para favorecer el

bienestar del paciente y sus familias.

Este concepto de navegacidon o acompafiamiento surge a finales de los 80 por los distintos
modelos de atencidn a los pacientes cronicos complejos en los Estados Unidos. La falta de
cobertura sanitaria para pacientes en situacion de vulnerabilidad social y econdmica, las grandes
dispersiones geogréficas, las largas distancias que debian recorrer los pacientes hasta llegar a
un centro sanitario, fueron las razones por las que surgié un modelo de atencién liderado por
enfermeras con competencias y habilidades expertas, para dar respuesta a esas necesidades de

atencioén a la poblacion y el acceso a los cuidados. [10]
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El Consejo Internacional de Enfermeria recoge en el informe Definicidn y caracteristicas de

las funciones de la enfermera de atencion directa/enfermeria de practica avanzada que:

“...es una enfermera especialista que ha adquirido la base de conocimientos de experto, las
capacidades de adopcion de decisiones complejas y las competencias clinicas necesarias para el

ejercicio profesional ampliado...”

En este informe se recogen aspectos como: La formacion, la naturaleza de su practica
profesional y otros mecanismos reglamentarios, entre los que se incluyen el derecho a
diagnosticar, autoridad para recetar medicamentos, autoridad para instaurar tratamientos,
autoridad para remitir clientes a otros profesionales, y autoridad para admitir pacientes en los

hospitales, entre otras recomendaciones. [15]

En las dltimas décadas, el Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) ha establecido
diversos roles para los profesionales de enfermeria, incorporando nuevas habilidades vy

competencias, con el fin de atender de manera efectiva las demandas de la poblacidn.

La instauracidon del nuevo rol de la Enfermera de Practica Avanzada es un elemento
facilitador del de acompanamiento y seguimiento del paciente y del resto del equipo sanitario
en estos procesos complejos y crénicos de salud, modificando Unicamente la ubicacién del lugar

donde se presta la atencion. [16]

La provisién de cuidados prestados por las enfermeras de practicas avanzadas pone de
manifiesto sus ventajas en cuanto a reingresos, estancias y calidad de vida de los pacientes
cronicos complejos. Estas iniciativas basadas en la continuidad y el autocuidado se realizan por

medio de su liderazgo. [17]

LA CALIDAD Y SEGURIDAD DE LA INTERVENCION.

Al situar al paciente en el centro de la atencidn sanitaria, debemos adquirir e
implementar estrategias, que faciliten la adquisicidon de una cultura de la seguridad de
esta intervencion, realizada en el ambito del hogar del paciente, por parte de los
profesionales que integran el equipo interdisciplinar. [18]

La atencién en domicilio del paciente crénico complejo pedidtrico y paciente en situacion de
Ultimos dias, tanto para recibir tratamiento, como para su seguimiento o realizar un
acompafiamiento terapéutico, es una alternativa a la hospitalizacion tradicional, siempre que
las condiciones del paciente y su entorno lo permitan. Siempre que las intervenciones realizadas,

los tratamientos administrados se realicen de manera segura. La familia debe demostrar su
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conformidad con la intervencidn y el paciente pediatrico debe ser candidato, por la complejidad

de su proceso de salud, a la atencién domiciliaria.

Tendran la posibilidad de revocar la intervencién, en caso de angustia o ansiedad familiar o
cuando el equipo de soporte del paciente valore que las condiciones del entorno o del paciente
no se ajusten a la intervencién. Es una alternativa capaz de proporcionar asistencia hospitalaria
especializada en el domicilio del paciente, cuando éste no precisa la infraestructura hospitalaria,

pero si vigilancia activa y asistencia compleja.

Toda esa atencién centrada en el paciente pediatrico, debe estar impregnada de grandes
dosis de calidad y seguridad. La calidad y la seguridad de la atencidn en salud es una prioridad

para la enfermeria. [19]

Florence Nightingale fue la abanderada de la calidad de la atencién en salud, identificando
los factores y las barreras que dificultaban los procesos de curacion en los hospitales del siglo
XIX e implanté intervenciones para disminuir su incidencia. Es necesaria una participacién mas
activa de las enfermeras en su rol investigador, para obtener indicadores de resultados que

puedan proporcionar cuidados excelentes.

Existe un escaso desarrollo respecto a la investigacion de la calidad de la atencidn en salud
en unidades de hospitalizacién y atencidn domiciliaria. Es necesario garantizar la transicion
segura de los hospitales de atencidon especializada a la atencién médica domiciliaria. Es
imperativo cultivar una cultura de seguridad del paciente en los entornos de atencién

domiciliaria. [20]

Los conocimientos expertos y avanzados y habilidades de interaccién y comunicacion con el
paciente y cuidadores son imprescindibles para prestar unos cuidados de calidad de manera

competente y ética. [21-24]

El aumento de la complejidad y la cronicidad incide en el crecimiento de la atencién en los
hogares de los pacientes, por la dificultad que éstos tienen a la hora del traslado y acceso al
centro sanitario de referencia, ya sea por la dispersidn geografica de los mismos o los numerosos

dispositivos de soporte que necesitan.

El trabajo en equipo es importante para proporcionar una atencion efectiva y segura. A la vez
gue aumenta esta cronicidad y complejidad de atencién, aumenta la necesidad de que ésta
atencion se realice como un trabajo interdisciplinar y en equipo. Esta atencidn se adaptard a la

complejidad mediante la planificacidn, la ejecucidn y la evaluacién de la atencién prestada.
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Este trabajo en equipo facilitard compartir experiencias e informacidn, construir relaciones

profesionales y personales y unificar criterios y objetivos compartidos. [25]

FAVORECIENDO LA EQUIDAD Y LA ACCESIBILIDAD.

La atencidén al paciente pediatrico cronico complejo o la prestacién de cuidados paliativos,
deben desarrollarse en todos los entornos de la atencidén del paciente pedidtrico. En muchas
ocasiones, los cuidadores prefieren que esta atencién se realice en el ambito del hogar, por la
seguridad que perciben en un entorno que es el habitual, acogedor, familiar, por la comodidad
de no tener que realizar desplazamientos al hospital, por el sentimiento de seguridad que aporta

al paciente pediatrico por no estar en un recinto hospitalario y por la disminucién de su temor.

Los cuidadores y pacientes perciben el trato y la calidad de cuidados de la enfermera
domiciliaria como mas positivo y cercano. Las enfermeras de atencién domiciliaria, consideran
al paciente no solo como un sujeto vulnerable con un proceso de salud complejo, sino que lo

consideran un ser social poniéndolo en el centro de la atencidén. [26]

La atencidn al paciente pedidtrico cronico complejo que vive alejado del centro urbano, en
medios rurales, con una dispersién geografica de mds de una hora de su hospital de referencia,
sufre desigualdades de acceso al sistema sanitario. Los pacientes que viven en entornos urbanos
obtienen mas beneficios en cuanto a cercania del equipo de soporte, prestacion de cuidados y

satisfaccidon de los cuidadores. [27,28]

Tras revisar la evidencia por medio de revisiones sistematicas de articulos cientificos, se
identifican barreras en la atencidon domiciliaria en dmbitos rurales, como la escasa dotacidn de
recursos humanos en equipos de soportes domiciliarios con alta capacitacién y formacion, que
ofrezcan atencién al paciente independientemente de la dispersién geografica. Uno de los
elementos facilitadores de esta atencién es la telemedicina como estrategia que mejora la
atencién de aquellos pacientes, que viven alejados de los entornos urbanos y hospitales de
referencia. Dos de estos estudios mostraban la necesidad de prestar atencion sanitaria a estos
pacientes, a pesar de la distancia, entendiendo que se vulneraba su derecho a recibir atencion

sanitaria en las mismas condiciones que los que vivian cerca del hospital en un nucleo urbano.

En los ultimos afios se ha producido un crecimiento exponencial del interés de la atencion
del paciente crénico complejo pediatrico y este modelo de atencién se estd incorporando
progresivamente a los planes de nuestro Sistema Sanitario, por el aumento de las necesidades,
de la demanda de atencidn, escasez de provisiones de servicios, falta de recursos econdmicos y
materiales. Este nuevo modelo de atencién, debe interpelar a nuestro sistema de salud para

reestructurarlos y ofrecer una atencidn eficiente, universal y equitativa.

Universidad Inter de Andalucia, 2024



GESTION DE CUIDADOS DOMICILIARIOS DEL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO/PALIATIVO EN EL AREA SANITARIA DE LA PROVINCIA DE CADIZ.

Este crecimiento del interés en la atencién del paciente pediatrico crénico complejo o en
situacién de ultimos dias en el ambito del hogar debe estar acompafiado de una dotacidn de
recursos humanos adecuada a las necesidades reales y sentidas de la poblacidn para asegurar la
atencién equitativa y eficiente. [29-32]

COSTOEFECTIVIDAD.
La atenciéon domiciliaria se considera una intervencidn costoefectiva para el Sistema

Sanitario.

El nimero de reingresos por las patologias crénicas de estos pacientes, disminuye al poder
ser atendidos en el ambito del hogar. Los cuidadores principales pasan a ser agentes activos del
cuidado, responsabilizindose de los cuidados habituales. Este hecho supone un input para el
Sistema Sanitario, si tenemos en cuenta las horas de cuidado no remunerado que realizan las

familias.

El costo de los recursos humanos empleados en esta intervencién, es menor que los que
resultan de una estancia hospitalaria de varios dias de evolucién, con los cargos directos e
indirectos resultantes del ingreso, sin contar con los costos asociados a las complicaciones o
infecciones nosocomiales que en la mayoria de los casos supone un incremento de dias de

estancia en el hospital. [33-36]

GUIA DE PRACTICA CLINICA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN PEDIATRIA. COSTOEFECTIVIDAD. [37]. TABLA 1.

Alternativa SNS SNS Ampliado
CPP Domicilio 35.075,92 37.0957,39
CPP Hospital 54.379,96 54,448,009
Diferencia -19.304,04 -16.490,70

Figura 4. Resultados del analisis. Costes diarios (€2018).
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ACERCA DE UN CASO.

La Enfermedad de Pompe es una enfermedad neuromuscular progresiva y debilitante, que
comprende toda una serie de fenotipos que abarca desde un curso de rapida progresion, que
tiene un desenlace fatal antes del primer afio de vida, o provoca un deterioro progresivo que

conlleva una mortalidad prematura y un aumento de la morbilidad.

Algunos pacientes presentan, en el periodo posnatal, una miocardiopatia que progresa
rapidamente, hipotonia y debilidad muscular. A causa de esta debilidad generalizada fallecen de
insuficiencia cardiorrespiratoria antes de cumplir un afio. Otros pacientes desarrollan la
enfermedad de Pompe en la infancia o en la edad adulta, presentandose una debilidad muscular
progresiva que tiene como resultado una gran dependencia y una muerte prematura. La

enfermedad tiene un importante impacto en los pacientes y sus familias.

En la forma infantil, también llamada cldsica o de comienzo precoz, la enfermedad se
manifiesta antes de los 12 meses de vida La incidencia estimada de la forma infantil es de
1/137.000. La causa de esta enfermedad hereditaria es el déficit de la enzima alfaglucosidasa
acida. Las personas con esta enfermedad presentan una deficiencia de esta encima por herencia
genética. Estas enzimas son moléculas de proteina que se encuentran dentro de las células y

facilitan reacciones bioquimicas en el cuerpo. [38]

Esta deficiencia causa graves consecuencias en las células cardiacas, esqueléticas,
respiratorias y del musculo liso. La gravedad de la enfermedad y su indice de progresidon
dependen, por lo general, del grado de déficit enzimatico. Cuanto menor sea la cantidad de
enzima residual, antes se presentaran los sintomas y mds rapido sera el curso de la enfermedad.
[39]

Tras una revision de la literatura existente sobre la enfermedad de Pompe y su repercusion
en la vida diaria de los pacientes, se describié que la administracién del tratamiento en domicilio
reducia drasticamente el estrés que sufria el paciente cuando acudia cada dos semanas a recibir
tratamiento en dmbito hospitalario, ya que son pacientes dependientes de dispositivos como
silla de ruedas, BIPAP, respiradores, ortesis o pacientes que habitan en zonas dispersas y lejanas
del ambito hospitalario. El inicio de la Terapia de Restitucién Enzimatica (ERT) en domicilio

supuso una clara mejora en las habilidades de la vida diaria.

Durante la pandemia de Covid-19 se constatd que los pacientes con enfermedades raras y
cronicas como la Enfermedad de Almacenamiento Lisosomal (LSD) eran mas vulnerables y
necesitaban una alternativa distinta a la administracidn intravenosa de la enzima en ambito

hospitalario.
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La telemedicina constituyé una alternativa necesaria en época de pandemia, para el
seguimiento de estos pacientes y ésta se ha prolongado en el tiempo, para quedarse como
herramienta que conecta al paciente y los cuidadores con la asistencia sanitaria favoreciendo la

comunicacion y autogestion de cuidados.[40]

Nuestro paciente X de 14 afos presenta una Enfermedad de Pompe Clasica, diagnosticada
en enero de 2010 cuando contaba con dos meses de edad. Desde ese momento comenzd con
la terapia de restitucién de la enzima con el fdrmaco Myozyme, acudiendo al hospital cada dos
semanas para la administraciéon intravenosa del mismo, con una duracién en la actualidad de 7

horas de tratamiento.

Durante estos afios la enfermedad ha ido progresando paulatinamente y en la actualidad
nuestro paciente, es portador de reservorio portacath para infusidon de la medicacién, necesita
silla de ruedas para su traslacién, deterioro de la movilidad de miembros inferiores, tiene una
alteracién de la deglucién moderada, es dependiente de dispositivos de soporte para la
ventilacién como BIPAP nocturna y asistente de tos. Tiene en domicilio pulsioximetria y oxigeno
gue usa en casos de procesos agudos respiratorios por hipotonia de musculos ventilatorios. Voz

nasal por hipotonia de velo del paladar.
Acude a fisioterapia motora y respiratoria y es atendido por un logopeda.

Es seguido por distintos especialistas pedidtricos como digestivo, cardiélogo, endocrino,
neuropediatra, neumdlogo, rehabilitador motor, respiratorio y de la deglucién. Se realizan

revisiones en un acto Unico para minimizar las visitas repetidas al hospital.

Los cuidadores principales son sus padres. Ambos tienen grandes conocimientos sobre el
proceso de salud del paciente y potencian la autonomia del mismo. Manejan el proceso de salud
con actitud positiva, poniendo en valor los logros de su hijo y dando visibilidad a la enfermedad
por medio de la Asociacién Pompe Cadiz con intervenciones escolares, deportivas y de difusion
en medios. Participan de manera activa con la Asociacidon Espafiola de Enfermos de Pompe

organizando congresos y dando visibilidad en los medios de la enfermedad.

Cognitivamente tiene un desarrollo normal, estd escolarizado en centro de secundaria con
aula y aseos adaptados al uso de silla de ruedas, con buenos resultados académicos. Tiene
muchas habilidades para la relacidn social y cuenta con numerosos amigos que lo integran en
todas las actividades. A pesar de ser un individuo con capacidades relacionales adecuadas y
habilidades de comunicaciéon, expresa temor y para él supone un elemento estresor todas las

nuevas intervenciones sanitarias que se le aplican. Tener que acudir al hospital le supone
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cambios de humor, tristeza, ansiedad, sintomas digestivos como diarrea y picos febriles por

estrés.

En marzo del afio 2020, tras reuniéon con el equipo interdisciplinar, se propone que el
paciente seria candidato para la administracién del tratamiento en el domicilio, por los
beneficios que le reportaria y la seguridad de la infusidén en ese entorno, por no presentar
efectos secundarios durante la infusion después de 12 anos de tratamiento. Se minimizaria asi
su temor y los inconvenientes de la administracion en ambito hospitalario. Todo esto unido al

inconveniente de trasladar los dispositivos de apoyo en domicilio al hospital.

Desde ese momento, me desplazo cada 15 dias a domicilio para la administracion de la

enzima, compartiendo con el paciente y familia esas horas de tratamiento.

Después de realizar encuestas de satisfaccion al paciente y sus cuidadores expresan los

beneficios de la intervencion como:

- Disminucién de temor y ansiedad del paciente durante la administracion del

tratamiento en domicilio.

- Comodidad de la intervencion, por no tenerse que desplazar con los dispositivos de
soporte al hospital, pudiendo continuar con la actividad académica en casa y la relacion

con familia y amigos.

- Seguimiento personalizado del paciente en el ambito del hogar, atendiéndolo de

manera integral.
- Implicacion de toda la familia en el proceso de salud del paciente.

- Larelacién de confianza y seguridad que ofrece la enfermera que atiende en domicilio

al paciente.

MIRANDO HACIA EL FUTURO.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos en Espafia tienen una edad reciente. En el afio 1991 y
durante las dos décadas siguientes se crearon unidades en el territorio nacional, que en algunos
casos se consolidaron y fueron referencia nacional e internacional. A pesar de todo, esta
atenciéon y sus unidades, no se han implantado en muchos territorios, provocandose
desigualdades en la atencion del paciente crénico complejo pediatrico o en situacion de ultimos
dias. Algunas entidades sin dnimo de lucro han asumido estas deficiencias, ya que la atencion
paliativa era considerada como un lujo social y sanitario y no como un derecho fundamental

reconocido internacionalmente.
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El punto de inflexidn se produjo en el afio 2014 por medio de la publicacidn de la Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos en Espafia, apareciendo nuevas iniciativas desde

diferentes instituciones.

En 2016 nace la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL) bajo el
paraguas de la Asociacion Espafiola de Pediatria, que fomenta el encuentro interdisciplinar,

formacién, sensibilidad social y el derecho a la atencién paliativa en pediatria.[41]

En marzo de 2019, la Unidad de Gestion Clinica de Pediatria del Hospital Puerta del Mar de
Cadiz, constituye la Unidad de Atencién del Paciente Pediatrico Crénico Complejo y Cuidados
Paliativos Pediatricos, ante la necesidad de dar respuesta y realizar una atencién efectiva a las
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales de estos pacientes pedidtricos de la

provincia de Cadiz.

En el inicio de la andadura, comenzamos realizando intervenciones puntuales en aquellos
pacientes que por su vulnerabilidad, o por ser dependientes de dispositivos domiciliarios, no
podian desplazarse hasta un centro sanitario y existian barreras estructurales, sociales y

econdmicas que dificultaban la accesibilidad al sistema sanitario.

Desde noviembre de 2020 esta intervencion se realiza de manera formal con una agenda

detallada de pacientes y una programacién definida de intervenciones.

Este proyecto surge por la necesidad de plasmar los objetivos y lineas de actuaciéon de la
enfermera de Practicas Avanzadas de esta unidad, sentar la base de los criterios de atencién y
actuacién y para la obtencién de indicadores que monitoricen la calidad de los cuidados

prestados.

JUSTIFICACION.

La provision de cuidados en el domicilio del paciente pedidtrico crénico complejo y en
situacién de ultimos dias, promueve el bienestar del mismo, mejora su calidad de vida y la de su
familia. La apuesta por un enfoque holistico, cuidados integrales basados en el reconocimiento
de la dignidad de la persona y sus derechos, realizados en el ambito familiar, repercute
positivamente no sélo en aumentar su calidad de vida y bienestar, sino que favorece la
implicacion del resto de los miembros de la familia en el proceso del paciente y genera las
conductas de autocuidado. La familia es un recurso importante, uno de los pilares importantes

del trinomio del cuidado: familia-paciente-enfermera.

Apostar por los cuidados en domicilio y acompafiamiento terapéutico en el ambito del

hogar, supone ademas una reorganizacidn de la cartera de servicios sanitarios, que adecuaria el
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gasto sanitario, disminuyendo las estancias hospitalarias por reagudizaciones del proceso de

salud, la demanda de servicios urgentes, especializados y demanda de atencidn primaria.

El trabajo en equipo es esencial en la prestacién de atencidon sanitaria en domicilio. La EPA
de atencion domiciliaria debe comunicarse y colaborar no solo con pacientes y cuidadores, sino

también con otros profesionales involucrados en el seguimiento del paciente.

En lo que respecta al clima de seguridad, el papel de las enfermeras de atencién sanitaria en
el domicilio es crucial, por lo que, la formacién de éstas y los proveedores de atencidn sanitaria

domiciliaria debe ser esencial para mejorar la seguridad del paciente.

La EPA, como gestora de la provisidn de cuidados, tiene la funcién de acompanar al paciente
y su familia en el proceso de la enfermedad, desde el respeto a sus sistemas de creencias,
promover el autocuidado, desarrollar su rol clinico e investigador para ofrecer cuidados
excelentes. Es la que asegura la accesibilidad al sistema sanitario y rompe las barreras de la
desigualdad en salud para que el paciente pueda desarrollar su maximo potencial en salud. Es
la que facilita la atencidn sanitaria colaborativa entre la atenciéon primaria y la atencién

especializada.

El objetivo de este proyecto de gestidn de cuidados es mejorar el bienestar, autocuidados y
calidad de vida del paciente pediatrico cronico complejo y de su familia en el dmbito del hogar,
ofreciendo una atencién de calidad y seguridad. Se vuelve imprescindible elaborar un protocolo
de intervencidn y gestion de cuidados para unificar criterios de practica clinica y atencidn, con
el resto de las provincias de Andalucia, en la futura adecuacién de recursos humanos por

incremento de la demanda de atencién.
2. OBJETIVOS.
2.1 Objetivo general.

Mejorar el bienestar, autocuidados y calidad de vida del paciente pediatrico crdnico

complejo paliativo y de su familia en el ambito del hogar.
2.2 Objetivos especificos.

- Realizar un acompafiamiento terapéutico y apoyo educativo del paciente

pediatrico crénico complejo y en situacién de ultimos dias y de su familia.

- Favorecer la coordinacion de la gestidn de los cuidados entre los distintos niveles

asistenciales (atencion especializada y atencidn primaria) por donde transcurre la
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atencién sanitaria del PPCC, promoviendo la continuidad asistencial y el trabajo

colaborativo del equipo multidisciplinar proveedor de cuidados.

- Optimizar y racionalizar los recursos sanitarios necesarios para una atencién

eficaz, universal y equitativa.

- Desarrollar el rol docente de la enfermera de practicas avanzadas para capacitar
y formar al resto de los profesionales que estan implicados en los cuidados del

paciente para asegurar la calidad y seguridad de la atencién.

3. PLANIFICACION ESTRATEGICA.

Esta planificacidon estratégica tiene como objetivo evaluar el punto de partida donde se
encuentra nuestra unidad con el fin de determinar cudles son los recursos humanos y materiales
con los que contamos, dmbito del proyecto, la cartera de servicios pedidtricos ofertados por el
HUPM, poblacidon receptora de la atencidon. Es importante también reflexionar sobre las
barreras, dificultades y oportunidades con las que se cuentan a la hora de realizar esta

intervencion.

3.1.- OBJETIVO DEL PLAN ESTRATEGICO.
Definir los fines o metas a desarrollar en el periodo de vigencia del proyecto para alcanzar

la consecucion de los objetivos.

Objetivos especificos.
e Definir ambito del proyecto y su organizacién funcional.
e Identificar los recursos disponibles.
e Describir la realidad actual de la atencion de los PPCC y CCPP en Pediatria del Hospital
Puerta del Mar.

3.2.- AMBITO DEL PROYECTO:
El dmbito de este proyecto de Gestién de Cuidados corresponde a toda la provincia de Cadiz.

El equipo de soporte de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Puerta de Mar es el Unico
de referencia de la Provincia de Cadiz. En la actualidad no existen otros equipos de soporte en
las dreas sanitarias de la provincia de Cadiz que realicen una atencion integral y atencién de

ultimos dias del PPCC en el domicilio.

La provincia de Cadiz se encuentra situada en el extremo meridional de la Peninsula Ibérica
con una superficie es de 7.442 Km?, lo que representa el 8,5% del territorio de Andalucia y el

1,4% del total nacional. Su perimetro es de 566 Km, de los cuales 261 son maritimos.
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La provincia de Cadiz cuenta con cuatro Areas Sanitarias.
e Bahia de Cadiz- La Janda. Hospital de referencia Hospital Universitario Puerta de
Mar y hospital comarcal Hospital Universitario de Puerto Real.
e Campo de Gibraltar. Hospital de referencia Hospital Universitario Punta Europa
y Hospital Comarcal de la Linea de la Concepcidn
e Sierra de Cadiz. Hospital de referencia Hospital Universitario de Jerez

e Jerez- Costa Noroeste. Hospital de referencia Hospital Universitario de Jerez.
GRAFICO 1: PROVINCIA DE CADIZ.
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El Hospital Universitario Puerta del Mar (HUPM) es un complejo hospitalario gestionado por
el Servicio Andaluz de Salud, ubicado en la ciudad de Cadiz, siendo el complejo sanitario de
referencia de la provincia de Cadiz. Esta gestionado a través de 36 Unidades de Gestién Clinica
(UGC), una de ellas es la Unidad de Gestidn Clinica de Pediatria. Existen dos unidades de Gestion
Clinica independientes pero interconectadas que prestan atencidn especializada a los nifios de
0 a 14 aios de edad: La UGC de Pediatria Intercentros (HUPM y HUPR) y la UGC de Cirugia
Pediatrica. A pesar del rango de edad establecido de 0 a 14 aios de edad, los pacientes crénicos
complejos que superan esta edad o que padecen alguna condicién de vulnerabilidad y cronicidad
son seguidos por la UGC de Pediatria. Se encuentran incluidos en la atencién sanitaria ofertada
por la Unidad del Paciente Pediatrico Cronico Complejo/Cuidados Paliativos Pediatricos del

HUPM.
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3.3.- CARTERA DE SERVICIOS.
La cartera de servicios del Servicio de Pediatria del HUPM de Cadiz es el escenario dentro de

la Atencidn Especializada por donde transita el Paciente Pediatrico Crénico Complejo/ Cuidados

Paliativos Pediatricos y esta definida por:

e Atencidn sanitaria de toda la patologia pediatrica urgente respecto a las respectivas
poblaciones infantiles de sus Areas Hospitalarias, con cobertura asistencial de todas las
emergencias pediatricas y pacientes criticos médicos y quirargicos de la provincia de
Cadiz en el HUPM de Cadiz (UCI Pediatrica de Nivel Il, Unica de la provincia). Las
patologias no incluidas actualmente en la cartera de servicios son: oncologia (tumores
solidos), cirugia cardiaca, trasplante de drganos, hemodialisis y el tratamiento de
grandes quemados, en los que la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) es la
responsable de la estabilizacién del paciente hasta su traslado al hospital de referencia
de la CC.AA.

e Atencion sanitaria neonatal en el HUPM que atiende a todos los recién nacidos de su
Area Hospitalaria, siendo hospital de referencia (UCI Neonatal Nivel lllb) de toda la
patologia grave neonatal, especialmente para ventilacién mecanica no convencional
(ventilacién de alta frecuencia, éxido nitrico, etc.), del soporte de cuidados criticos a la
cirugia neonatal de la provincia, de la patologia neurolégica grave (Unidad de Cuidados
Neurocriticos Neonatales) y de recién nacidos con peso menor de 1000 gramos de la
provincia.

e Atencién en Hospital de Dia Pediatrico, para aquellos pacientes que precisen de
consultas monograficas, pruebas funcionales, extracciones y/o procedimientos médicos
/enfermeros en esta modalidad de atencidn.

e Asistencia sanitaria en hospitalizaciéon convencional y Consultas Externas Pediatricas
(CCEE) de los pacientes remitidos por los pediatras de Atencion Primaria, asi como por
los servicios de pediatria de los diferentes Hospitales Publicos, Privados o Concertados
de la provincia de Cadiz, para patologias graves, de dificil diagndstico, enfermedades
cronicas de dificil control y enfermedades minoritarias atendidas por las distintas areas
especificas de desarrollo de nuestro Servicio.

e Unidad del PPCC/CCPP Pediatricos, que cuenta con las siguientes intervenciones de la
EPA con el paciente:

Consulta administracién de tratamiento, curas, visitas domiciliarias programadas,
consulta telefénica, consulta virtual, educacién sanitaria, recogida de muestras,

seguimientos de enfermeria, vacunaciones, atencién a los ultimos dias.
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Las opciones disponibles en el Sistema Nacional de Salud (SNS) son la atencién en el
domicilio o en el hospital. Las preferencias de la familia pueden variar segun el momento vy el
estado del paciente. La informacidn debera proporcionarse tantas veces como sea preciso, ya
sea porque el equipo lo juzgue necesario o, principalmente, porque el paciente o la familia lo

demande.

GRAFICO 2

CIRCUITO DEL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO DE LA
PROVINCIA DE CADIZ.
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3.4 RECURSOS DISPONIBLES.
3.4 a.- RECURSOS HUMANOS:

Recursos humanos de la Unidad del Paciente Pediatrico Crénico Complejo/Cuidados
Paliativos Pediatricos. El equipo esta formado por una Pediatra formada en Oncologia y
Cuidados Paliativos Pedidtricos y una Enfermera Especialista en Pediatria, Practicas Avanzadasy

Gestion de Cuidados.

Recursos humanos de la UGC de Pediatria del HUPM de Cadiz. Los profesionales
sanitarios que realizan atencidn directa a nuestros pacientes, cuando el escenario de prestacién

de cuidados es la atencidn especializada, en los siguientes servicios:

- Planta de Hospitalizacion de Pediatria.
- Servicio de Urgencias Pediatricas.

- Uci Pediatrica.

- Consultas externas de Pediatria.

- Hospital de dia Pediatrico.

Universidad Inter de Andalucia, 2024



GESTION DE CUIDADOS DOMICILIARIOS DEL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO/PALIATIVO EN EL AREA SANITARIA DE LA PROVINCIA DE CADIZ.

Recursos humanos internos del HUPM de Cadiz que trabajan de manera interdisciplinar con

la unidad de PPCC/CCPP Pediatricos.

- Gestora de Casos hospitalaria.

- Trabajadores sociales.

- Psicélogos compartidos con la Unidad de Cuidados Paliativos de adultos del HUPM.

- Servicio de Rehabilitacion del HUPM.

- UGC de Cirugia Pediatrica, una Unidad de Gestién independiente a la de pediatria pero
gue realizan intervenciones de manera colaborativa.

Recursos humanos externos de Atencidon Primaria de la Provincia de Cadiz.

e Con los dispositivos 061-SUAP.
e Gestora de Casos de Atencion Primaria como garantes de la transicién de la atencidn
especializada a la atencién primaria.

e Profesionales de la Atencion Primaria con atencién directa del PPCC/CCPP Pediatrico.

3.4 b.- RECURSOS ESTRUCTURALES:

e LaUnidad de PPCC/CCPPPP se encuentra ubicada en la 72 Planta del Hospital Puerta del
Mar de Cadiz en la zona de hospitalizacién. Alli contamos con un despacho con
mobiliario adecuado para la atencién de los pacientes: Camilla de exploraciones, equipo
informatico, acceso a historias clinicas, mesa y silla de despacho, lugar de
almacenamiento de materiales. Mesa redonda con sillas para informacién a cuidadores.
Decoracién acogedora.

e Planta de Hospitalizacidn de Pediatria en caso de atencién de PPCC/CCPP Pediatricos en
régimen de ingreso.

e Servicio de Urgencias de Pediatria del Hospital Puerta del Mar (HUPM) para atencion
critica o urgente.

e Consultas externas de la UGC de Pediatria del HUPM

e Hospital de dia de Pediatria de HUPM.

3.4 c.- RECURSOS MATERIALES:
Suministrados por parte de la planta de Hospitalizacién de Pediatria y Cirugia. Pedidtrica:
Equipos de infusidn, sistemas de canalizacion de vias y reservorios, bombas y palos de goteros

que se trasladan a domicilio para administracién de tratamiento.

Dispositivos relacionados con la ventilaciéon suministrados por empresa OXIMESA ubicada

en la planta 9 del nuestro hospital.
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Teléfono corporativo para la enfermera y la pediatra.

Se ha realizado solicitud de ordenador/PDA para poder registrar en domicilio la evolucion

del paciente y poder realizar prescripcidn colaborativa.

Vehiculo eléctrico proporcionado por el SAS para los desplazamientos domiciliarios.

3.4 d.- RECURSOS DIGITALES DEL SERVICIO ANDALUZ DE SALUD (SAS).

Diraya: Definido como sistema integrado de gestidn e informacién para la atencién sanitaria. Es
el elemento que se utiliza en el sistema sanitario publico de Andalucia como soporte de la

historia clinica electronica.

e Moddulo de Estacidn Clinica EC (medicina)

e Moddulo de Estacidn de Cuidados ECC (enfermeria)
e Mddulo de Estacion de Gestion EG

e Moddulo de urgencias hospitalarias (CAE)

e Diraya Portal (plasma el mapa de ubicaciones de los diferentes ambitos hospitalarios)

Sistema de Gestion y ayuda a los cuidados paliativos. (SGACP): Es una herramienta que
facilita la gestién, ayuda y seguimiento de las personas que requieren cuidados paliativos,
coordinando los distintos actores y organizaciones que intervienen en el sistema. Las

funcionalidades del sistema propuesto son las siguientes:

e Gestion de Usuarios y Administracion del Sistema
e Altay Baja de Pacientes
e Creacion de seguimientos al Paciente

e Valoracién del paciente.

Todo el registro de valoracidon del paciente, intervenciones, planes de cuidados e informes
de continuidad de cuidados de los pacientes a tendidos por la EPA se realiza en el informe de

Gestion de Casos.

3.5 CARTERA DE CLIENTES.

3.5 a.- Cartera de Pacientes y cuidadores.
Debido a la gran variabilidad de diagnésticos y complejidad de cuidados que presentan los
pacientes pediatricos crénicos, resulta iddneo hablar de condiciones que limitan o amenazan la

vida y no de diagndsticos, ya que las clasificaciones que se basan en diagnédsticos son poco

Universidad Inter de Andalucia, 2024



GESTION DE CUIDADOS DOMICILIARIOS DEL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO/PALIATIVO EN EL AREA SANITARIA DE LA PROVINCIA DE CADIZ.

practicas para la organizacién de la atencién en el cuidados del PPCC o en situacidn de ultimos

dias.

Existen distintos modelos para asignar el grado de complejidad del paciente pediatrico como

el sistema de clasificaciéon Clinical Risk Group.

Grado de complejidad de pacientes pediatricos segun el sistema de clasificacion Clinical Risk Group. [1] TABLA 2

Esquema de la clasificacién Clinical Risk Group™®

No crénico (CRG 1, 2) Crénico episddico (CRG 3, 4) Cronico permanente  Cronico complejo (CRG 6,7, 9) Neoplasias (CRG &)
(CRG5)
Deseripcion | Condiciones agudas<lafio | <1 afioEpisodicosPetencialmente Condicion cronica | Afectacion cronica significativaen  Neoplasias en
curablePoco probable que perdure  mis gravefectacion | =2 sistemas, o condiciones tratamiento activo
en adulto perdurable progresivas o limitantes, o

condiciones dependientes de

tecnologfa
Ejemplos  FracturaNeumoniaApendicitis | Sibilancias recurrentesTrastorno de  Diabetes tipo Paralisis cerebral infantilFibrosis LeucemiaTumores
conducta |Cardiopatfa quisticaEncefalopatia y enfermedad  dseos
congénita pulmonar crénica

Se entiende como nifio susceptible de cuidados paliativos aquel que sufre de una
enfermedad o condicién de salud que limita su tiempo de vida. Una enfermedad que limita se
define como una situacién en la que la muerte prematura es usual, aunque no necesariamente
inminente. Para definir de forma objetiva qué nifios se beneficiarian de un enfoque paliativo es
atil la clasificacion de la “Association for children with life threatening conditions and their

families. [43]

En nuestra unidad tomamos como referencia la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
del Hospital Nifio Jesis y segun la clasificacion en los 4 grupos de la
Association for Children's Palliative Care (ACT), se consideran condiciones de irreversibilidad

para cada grupo siguientes, para cada grupo: TABLA 3

CATEGORIA ACT.
Categoria Definicién Condiciones Caracteristica
ACT principal
X Condiciéon limitante de Ia vida en la que un Céancer Curacién posible

tratamiento curativo es posible pero puede b = It -
fallar. El CP puede ser necesario durante la Anomalias Cardiacas
fase de prondstico inderto y cuando el
tratamiento falla

2 Condiciones en las cuales hay una fase Fibrosis Quistica Fase de
prolongada de tratamientos intensivos que normalidad
pueden prolongar la vida y permiten Distrofias musculares posterior al
actividades normales del nifio, pero la muerte VIH/SIDA con diagndstico

prematura es posible tratamiento

antiretroviral

3 Condiciones progresivas sin posibilidades de Enfermedad de Batten Implacable
tratamiento curativo en las que el tratamiento z
. Mucopolisacaridosis
es  exclusivamente paliativo ¥y puede
extenderse por varios afios VIH/SIDA sin

tratamiento
antiretroviral

4 Condiciones con alteraciones neuroligicas Pardlisis cerebral Impredecible
severas las cuales pueden causar mayor severa.
susceptibilidad a complicaciones del estado de =
. » Sindromes
saled, pudiendo deteriorarse en forma \Slimalf
impredecible. pero que no se consideran POlimaormativos
progresivas
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GERLUTEPC as

» Enfermedad de base potencialmente mortal sin tratamiento curativo.

» Recaida o progresion de la enfermedad o empeoramienito progresivo del estado
clinico del paciente a pesar del tratamiento de primera linea indicado v del uso de
tratamientos de rescate.

GO =2

» Enfermedad de base potencialmente mortal.

» Progresion de la enfermedad.

» Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con: lmitacidn funcional
grave, dependencia mantenida de medidas de soporte (oxigenoterapia, nuobricidon
especial,  etc ). disminucidn o acortamiento de los intervalos libres e
complicaciones.

GRUTPOY 32

» Enfermedad de base potencialoente mortal.

» Progresion de la enfermedad.

» Empecramiento progresivo del estado clinico del paciente con: limitacidon funcional
grave, necesidad de instauracion de medidas de soporte (gastrostooia,
oxigenoterapial), disminucidn o acortamiento de intervalos libres de complicaciones,
aumento de las medidas terapéuticas para controlar complicaciones {mayor nimero
de anticonvulsivantes), insuficiencia respiratoria por deformidades toracicas o
afectacidn neuromuscular.

GRUTPOY gz

» Empecramiento progresivo del estadio clinico del paciente: limitacidon funcional
grave, dependencia mantenida de medidas de SoHpeorte (gastrostomia,
oxigenoterapial, disminucidn o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.
aumento de las medidas terapéuticas para controlar complicaciones {mayor nimenro
de anticonvulsivantes), insuficiencia respiratoria por deformidades toracicas o

afectacidn neuromuscular.

3.5.b.- Cartera de Clientes Externos:
Buscar una atencion de calidad en el proceso de salud crénico complejo del paciente

pediatrico o en su etapa de final de vida, supone reconocer el rol de la Enfermera de Practicas
Avanzadas (EPA) y su participacion activa en este proceso. La EPA tiene un cuerpo de
conocimientos propios, una estrategia metodolégica que son la base de sus planificaciones e
intervenciones. La EPA tiene una posicidn estratégica por las multiples relaciones que establece
no solo con pacientes y familiares sino con el personal que interviene en la toma de decisiones

con respecto al proceso de salud del paciente.|2]

El desarrollo del rol docente y liderazgo de la EPA de CCPP Pediatricos es fundamental para
facilitar la adquisicidn de conocimientos, sobre el paciente crénico complejo, a los profesionales
que intervienen en los cuidados de éstos. De esta manera aseguramos la prestacidn de cuidados
integrales y de calidad.

- Estudiantes de enfermeria en el entorno hospitalario.

- Residentes de Enfermeria Pediatrica.

- Residentes Especialistas Médicos de Pediatria

- Especialistas Pediatricos.

- Personal sanitario de la UGC Pediatrica del HUPM

- Personal sanitario de Atencién Primaria de la Provincia de Cadiz.

- Escuela de Enfermeria y Fisioterapia de Cadiz: Seminarios, Masters.

- Docencia en Hospitales del Area Sanitaria de la provincia de Cadiz

Universidad Inter de Andalucia, 2024



GESTION DE CUIDADOS DOMICILIARIOS DEL PACIENTE PEDIATRICO CRONICO COMPLEJO/PALIATIVO EN EL AREA SANITARIA DE LA PROVINCIA DE CADIZ.

4. PLANIFICACION OPERATIVA.

Un plan operativo tiene como objetivo un mapa detallado donde se describen las acciones
qgue llevara acabo la EPA. Incluird acciones pendientes de implementacién y acciones futuras

para ejecutar el plan estratégico. El plan operativo debe ser conciso, claro y viable.

4.1 OBJETIVO DEL PLAN OPERATIVO.
Disefiar e implementar un programa de gestion de cuidados dirigido a poblacién pediatrica
con procesos de salud crénicos/complejos y sus cuidadores que son atendidos en el ambito del

hogar.

Objetivos especificos:

- Disefiar e implementar un programa de atencién pediatrica en domicilio para promover
el bienestar del nifio con procesos crénicos complejos o en situacién de ultimos dias en
el hogar.

- Transmitir al equipo asistencial el andlisis de la realidad y el impacto de los procesos
cronicos complejos pediatricos sobre el paciente y sus cuidadores.

- Fomentar el trabajo grupal y colaborativo entre los distintos niveles asistenciales por
donde es atendido el PCCy la implicacién en sus cuidados y en el proceso de salud

- Evaluar y medir resultados de la intervencion.

4.2 DESARROLLO DEL PLAN OPERATIVO. METODOLOGIA. GRAFICO 3

FASE 0: ANALISIS
[ PREVIO ] [ FASE 4: DIFUSION, I
‘ FASES DE DESARROLLO /
Diatos estadizticos de intervenciones de 2020 DEL PROYECTO DE o —
2 2023, Evaluacidn de las Incervenclones par GESTION DE CUIDADOS Husidn : prayecto “"‘J‘li“_dﬂ“
treqqulpo Interdiseiplinar. Hereamienra EN EL DOMICILIO DEL Primaria y Atencién Espectalizadia
DAFQ, Encuesta de satisfaceion de ,
ruidadores PPCG/CUPP .
i PEDIATRICOS — FASE 5: PILOTAJE DEL

[ FASE1: DISEND. ] PROYECTO.
Disedo de intervenciones de atencidn Filotaje de Ja intervencin durante
domiciliark . Disefio de plan i meses.
formativo para profesionales.

: FASE 3: FASE 6:
FASE Z: REVISION POR
EXPERTOS PRESENTACION AL IMPLEMENTACION DEL
) EQUIPO DIRECTIVO. PROYECTO.

Presentacién del dizenode s Presentacidn al Equipo Directive de Implementacion del Provecto de
Intervenclones a un grupo de experios UGC de Pediarria del HUPM vala Gestidn de Culdados y Evaluacion
para su validacicn, Digeceign de enfermeria del Cenrro, flrsal.
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FASE 0. ANALISIS PREVIO.

Esta fase O se ha realizado durante el mes de Junio de 2023 a Agosto de 2023.

4.2.a.- Obtencion de datos de la atencidon realizada desde el afio 2020 al 2023 de las
intervenciones realizadas por la EPA del PPCC/CCPP Pediatricos. Estos datos han sido facilitados

por el Servicio de Estadistica y Documentacién del HUPM de Cadiz.

DESCRIPCION DE LA ATENCION REALIZADA DESDE EL ANO 2020 AL ANO 2023
A continuacién pasamos a detallar toda la atencién y actividad detallada desde el afo 2020
al afo 2022.

- La actividad realizada desde Noviembre de 2019 a Noviembre de 2020 no queda
detallada porque no existia agenda asignada a la EPA de la Unidad de Paciente Pediatrico
Crénico Complejo/Cuidados Paliativos Pediatricos. Toda la atencidn que se prestaba a
los pacientes quedaba reflejada en registro formato papel a la espera de la asignacién
de una agenda en la UGC de Pediatria del HUPM y un perfil de registro digital en Ila
Historia Unica del Paciente en el apartado de Informe de Gestién de Casos.

- Durante el afios 2019-2020, la atencidn prestada al paciente pediatrico crénico
vulnerable, se vio entorpecida por la pandemia de COVID 19. La incertidumbre, el miedo
al contagio y las limitaciones en el desplazamiento supuso un descenso en la actividad
realizada por nuestra unidad. Aun asi continuamos prestando atencion domiciliaria a los
pacientes que se encontraban en situacién de Ultimos dias y a aquellos que necesitaban
seguimiento critico por reagudizaciones de sus procesos de salud. [45]

- Latelemedicina constituyd una herramienta fundamental para el seguimiento de estos

pacientes. [46]

En la actualidad 88 pacientes son atendidos por la Unidad del Paciente Pediatrico Crénico
Complejo y en situacidn de ultimos dias del HUPM de Cadiz. Durante este periodo de puesta en
marcha de la Unidad de PPCC/CCPP Pediatricos, las actividades e intervenciones mas realizadas
han sido los seguimientos de enfermeria tanto en domicilio con en atencidn especializada y la

telemedicina.

Estas intervenciones han ido incrementdndose en nimero a medida que dabamos

respuestas eficaces a nuestros pacientes. ANEXO ESTADISTICA.
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DATOS FACILITADOS POR LA UNIDAD DE ESTADISTICA DEL HUPM. TABLA 4

Nov-Dic 2020 021|  2022|Ene-Ago 2033
Visita domiclaria programada 1l %
Consulta virtual 1 19 9 4
Consulta telefonica B 581 530
Primera consulta de enfermeria 3 1 1 1
Seguimiento de enfermeria 15 288 9% i
Consulta administracion tratamiento 5 56 50 50
Extraccion y recogida de muestras 8 63 8 66
Curas 1 : 18 Il
Educacidn para la salud 9 2 3 4

DATOS FACILITADOS POR LA UNIDAD DE ESTADISTICA DEL HUPM. TABLA 5

Educacién para la salud

Curas

Extraccién y recogida de muestras
Consulta administracién... [ Ene-Ago 2023

Seguimiento de enfermeria 2022
m2021

Primera consulta de enfermeria
B Nowv-Dic 2020

Consulta telefdnica

Consulta virtual

Visita domiciliaria programada

0 100 200 300 400 500 600 700

4.2.b.- Evaluacion de la atencién realizada hasta el afio 2023 por parte de un grupo
interdisciplinar pedidtrico: Gestora de Casos Hospitalaria, Digestivo, Neumologia, Intensivista,
Neurdlogo y nuestro equipo de soporte formado por la Paliativista Pediatrica y la EPA de CCPP
Pediatricos.

Las conclusiones fundamentales de esta evaluaciéon fueron:

- El crecimiento exponencial de los seguimientos tanto presenciales como en el ambito
del hogar de los pacientes crénicos, aun sin tener el total de ellos del afio 2023. Se estaba
dando una respuesta positiva a una necesidad percibida por las familias y los
profesionales por parte del el equipo de soporte del PPCC/CCPP Pediatricos.

- El impacto positivo en el bienestar de las familias y pacientes de las intervenciones

realizadas por la retroalimentacidn que recibian los especialistas.
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- Los beneficios de la herramienta telefdnica proactiva como instrumento que resolvia
dudas vy las visitas domiciliarias que fomentaban la continuidad de cuidados y evitaba
ingresos innecesarios.

- La necesidad de realizar una difusion de los objetivos e intervenciones que llevaba a
cabo el equipo de soporte, con el resto de los hospitales de referencia de la provincia
de Cadiz. De este modo se dinamizaria a los responsables de las Unidades de Pediatria
a crear unidades del paciente crénico y asi dar mejor respuesta por la dispersién

geografica de los mismos.

4.2.c.- Por medio de la Herramienta DAFO determinaremos los elementos facilitadores, las

barreras y las amenazas que hemos encontrado tras la evaluacion de la atencién prestada.

ANALISIS DAFO.

La REDPAL se ha comprometido a la revisién y actualizacion del nuevo Plan De Cuidados
Paliativos en vigor desde el afio 2008. Para ello ha creado un grupo de revision del Plan del que
formamos parte como Unidad, en Junio de 2023, comenzando con la reflexion sobre la realidad
actual ala que se enfrentan todas las unidades y equipos de soporte que desarrollan su atencidn
en la comunidad auténoma andaluza. Al proponernos dicho analisis, pensamos que era una
condicidn indispensable conocer la situacién actual de la Unidad del PPCC/CCPP Pediatricos de
la Unidad de Gestidn Clinica de Pediatria del Hospital Puerta Del Mar y realizamos un trabajo
previo de barreras y facilitadores en el desarrollo de nuestra practica clinica y nuestra
implementacién de la atencion. Nos reunimos para realizar un trabajo previo junto a un equipo

interdisciplinar en Junio de 2023 y asi reflexionar sobre todo esto.

Esta herramienta nos permitird disefiar la estrategia en la que se basard el equipo
interdisciplinar para afrontar el cuidado en base a buenas practicas, evidencia cientifica y el
futuro de la intervencién a corto, medio y largo plazo. Se trata de un mapa a través del que se
establecen las debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades de la Unidad del PPCC/CCPP

Pediatricos. A continuacién se detallan los resultados del Analisis DAFO del equipo de trabajo.
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ANALISIS DAFO REALIZADO EN JULIO DE 2023. TABLA 6

Equipo multidisciplinar con amplia experiencia
clinica y conocimientos en |3 atencion  del
paciente pediatrico con asma infantil,

Buen clima emocional de trabajo del equipo,
Consclentes dal impacto para el blenestar infantil
de este proceso y con la motivacién de aportar
soluciones de mejora.

Inguietudes, motivacian v ganas  por el
desempefio de nuestras funciones asegurando la
mavyar calidad y seguridad en los cuidadas,
Objetiva comin: Bienestar del paciente y
cuidadores

DPORTUNIDADES:

Falta de registros unificados para el paciente en lo concerniente a
valoraciones, planes de cuidados, continuidad de cuidados y
transferencia de los mismos,

Falta de conocimientos y criterios de actuacidn con respecto al
PPCC/CCPP Pedidtricos por parte de los profesionales que companen
la Unidad.

Variabilidad de la plantilla por procesos de movilidad interna,
contratos de corta duracion

Aumento de la carga asistenclal en estaciones de alta frecuentacion
por este proceso,

Falta de perfiles profesionales que segun el PAI CP deberian integran
el equipo de soparte de la unidad como

Psicologia, trabajo social o fisioterapia,

Solo se pueden visitar domicilios en un radio de kilémetros definido.
Hay pacientes a cuyos domicilios nunca se puede ir par la amplia
distancia, Inequidad,

Mo existen Pediatras referentes en Hospitales comarcales.

Apoyo de Cargos directivos, Direccion de
Enfermeria, Cargos intermedios de la Unidad de
Gestion  Clinica  de  Pediatria  para  |a
implementacion de la iniciativa,

Actualizacion de la Guia de Practica Clinica de los
CCPP de Andalugia.

Visibilidad y desarrollo de competencias de la EPA
de CCPP Pedidtricos como dinamizadora de la
iniciativa del cuidado personalizado,
independencia y autonomia,

Cuidados prestados en funcién de actividades,

Falta de enfoque en la atencion por complejidad de cuidados,

Escasa cultura sobre Cuidados Paliativos.

Mo existe plan formativo basado en conocimientos y debilidades
formativas del equipo multidisciplinar,

Los distintos turnos laborales que conviven dentro de los servicios de
la Unidad de Gestion Clinica dificultan la continuidad de cuidados y el
enfoque halistico y la personalizacion de cuidados,

Resistencia a la participacidn en iniciativas de mejora v a la
actualizacidn de los profesionales que intervienen en los cuidados,

4.2.d-. Encuestas de satisfaccion percibida por cuidadores de los pacientes pediatricos atendidos
por nuestra unidad. Se realizaron 20 encuestas con seleccion aleatoria de participantes, en

Agosto de 2023. Obtuvimos los siguientes resultados:

- Laedad de los cuidadores estaba comprendida entre 30 y 40 afios.

- Los items mas valorados con respecto al equipo fueron las respuestas claras y
concisas a las preguntas que realizaban los cuidadores sobre el proceso de salud
del paciente, el respeto a la toma de decisiones, la formacion del equipo y su
amabilidad.

- Dieron una valoracién positiva a la calidad de los cuidados en el domicilio.
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- Los items con menos puntos de valoracién fueron el control del disconfort, el
control del dolor y el cumplimiento de las expectativas de los cuidadores con
respecto al progreso natural de la enfermedad de sus hijos.

Se facilitd al equipo multidisciplinar todos los datos de la encuesta y tras una lectura critica de
los resultados, se concluyd que en este analisis previo de satisfaccién de cuidadores, los

elementos fundamentales a tener en cuenta para abordar aquellos items con menos valoracién

fueron:

e Control del dolor y disconfort en domicilio: La continuidad de cuidados en el
domicilio seria un elemento a reforzar por medio de la transferencia correcta
del paciente a atencién primaria y la comunicacidon continua y feedback de
ambos equipos asistenciales.

e Realizar intervenciones como escucha activa, acompafiamiento en la toma de
decisiones, mejoraran el afrontamiento de los cuidadores con respecto el
proceso y progresion natural de la salud de sus hijos y facilitaria el cumplimiento
de sus expectativas o los acercaria a la realidad de su enfermedad.
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FASE 1: DISENO.
El disefio de las intervenciones y plan formativo fue elaborado y consensuado por el grupo

interdisciplinar de trabajo durante los meses de Septiembre a Diciembre de 2023.

1.- Disefio de un programa de intervenciones en el domicilio del PPCC/CCPP Pediatrico que
aseguren unos cuidados de calidad, seguridad y buenas practicas en el entorno del hogar del
paciente y cuidadores.

Este programa detallado de intervenciones ira dirigido a aquellos pacientes con movilidad
reducida o que son dependientes de dispositivos de soporte, para unificar criterios y

actuaciones.

Elaborar un plan de cuidados individualizado/ Proceso Asistencial Integrado (PAI) para
valorar el seguimiento y evolucidn del paciente y su familia, con el fin de continuar con las
medidas terapéuticas iniciadas en el régimen hospitalario y el seguimiento de la evolucion
clinica. Serd necesario realizar una nueva valoracion integral, que debe iniciarse al menos dentro
de las primeras 48 h (72 h si festivos) del alta. Seran puntos especificos de especial interés la
actualizaciéon y conciliacién del plan terapéutico, del plan de cuidados y rehabilitacion funcional,

en caso de necesitarlo y las posibles intervenciones sociales.

Estas intervenciones seran consensuadas con EPAS del resto de las provincias andaluzas
para conseguir la unificacién de criterios de practica clinica.

A continuacidn se detallan las intervenciones que realizara la EPA de PPCC/CCPP Pediatricos
en el dmbito del hogar y se desarrollaran en una guia anexa en este proyecto de Gestién de

Cuidados: ANEXO GUIA DE INTERVENCIONES.

- Derivacion a la unidad del Paciente Pediatrico Crénico Complejo/Cuidados Paliativos
Pediatricos para hospitalizacion domiciliaria.

- Consentimiento informado de la aceptacién de la intervencion en domicilio, tanto para
las revisiones como para la administracion de tratamiento

- Valoracion Integral del paciente. Usando el modelo de Virginia Henderson realizaremos
una evaluacidn de los aspectos clinicos, funcionales, mentales y sociales del paciente y
su entorno, que ayuden al equipo de soporte a determinar sus necesidades y atencién
individualizada. Usaremos escalas clinimétricas de valoracion del paciente.

- Valoracion del cuidador principal. Por ser un miembro clave para la atencién adecuada
del paciente en su entorno. Los cuidadores se consideran también objeto de la atencién
integral especifica. Con escalas clinimétricas de valoracion del cuidador/cuidadores

principales.
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- PAlL Plan de seguimiento periddico, proactivo e individualizado. Usando las tres
taxonomias: diagndsticos de enfermeria, clasificacién de las intervenciones vy
clasificacion de los resultados

- Visitas domiciliarias programadas y administracion de tratamiento en domicilio. La
intervencidn se realizarad si el domicilio o el tratamiento cuentan con las condiciones de
seguridad suficiente para realizarla en este entorno.

- Atencidn a los ultimos dias del paciente en domicilio. El equipo de soporte sera una
pieza clave en la toma de decisiones compartidas sobre el lugar del fallecimiento
evaluando la seguridad y control del mismo

- Educaciodn sanitaria en el dmbito del hogar. Para dotar a los cuidadores de herramientas
y conocimientos de autocuidados y asi asegurar que la permanencia del paciente en
domicilio cumpla criterios de calidad y seguridad.

- Comunicacion telefénica proactiva. Como herramienta que mejora el acceso a la
atencién sanitaria, minimiza la carga asistencial de otros sistemas de atencién, como
demanda en atencién primaria o servicios de urgencias tradicionales

- Cuidados transversales del PPCC/CCPP Pediatricos. La integracidén clinica y de los
servicios son claves para garantizar servicios adaptados a las necesidades de los
pacientes crénicos complejos

2.- Disefio de un plan formativo para los profesionales que intervienen en la atencién del
paciente crénico complejo en la Atencién Primaria y Atencidn especializada. Realizaremos
trabajo previo de entrega de encuesta de conocimientos previos para conocer el punto de
partida del disefio de la formacidn. Asi mismo se entregaran de nuevo al finalizar la formacién

encuestas de adquisicién de conocimientos y evaluacion de la docencia impartida.

Esta formacion consistira en la realizacion de sesiones formativas con caracter trimestral,
dirigidas a los profesionales de la UGC de Pediatria, Hospitales de referencia de la provincia de

Cadiz y los centros de Atencién Primaria de referencia de los pacientes.

FASE 2: REVISION POR EXPERTOS.

Esta fase se realizara durante el mes de Enero de 2024.
Presentacién del proyecto, disefio de intervenciones y plan formativo a un grupo de
expertos en CCPP Pediatricos y atencidn al paciente cronico complejo. Esta revisidn constituira

una herramienta para garantizar la calidad, confiabilidad, integridad del proyecto.
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De este modo podremos ser conscientes de las limitaciones del proyecto, errores del

proceso y aplicabilidad en el entorno donde se desarrollan las intervenciones.

El equipo de expertos estara constituido por:

- Paliativista de la Unidad del HUPM.

- Gestora de Casos Hospitalaria del HUPM.

- EPA de Cuidados Paliativos de Adultos del HUPM.

- EPA de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital de Jaén.

- Cargo Intermedio Jefe de Bloque de la Unidad de Gestidn de Pediatria del HUPM.

FASE 3: PRESENTACION DEL PROYECTO AL EQUIPO DIRECTIVO.
Se concertard una reunion con el equipo directivo de la UGC de Pediatria: Director de Unidad

y Cargos Intermedios, Directora de Enfermeria y grupo de trabajo de buenas practicas.
Durante el mes de Febrero de 2024 se realizara la presentacion del proyecto de atencion

domiciliaria al equipo mediante presentacién de PowerPoint donde expondra:

La realidad actual de los CCPP Pediatricos, las necesidades sentidas, percibidas y reales.

- Se realizara una exposicion de los beneficios e idoneidad de la implementacién del
proyecto.

- Se realizarda un resumen del camino andado durante estos ultimos 4 afios.
Intervenciones realizadas, nimero de pacientes atendidos, costoefectividad de la
atencion. Las dificultades y barreras encontradas usando el DAFO realizado previo al
proyecto.

- Se expondrdn nuestras necesidades tanto estructurales, como dotacién de recursos

humanos y estructurales, dotacidn de vehiculo o medio de transporte para poder

desplazarnos en cualquier circunstancia al domicilio del paciente y asi poder ofrecer una

atencién equitativa y de calidad.

FASE 4: DIFUSION DEL PROYECTO.

Esta difusién serd simultdnea a la fase de pilotaje del proyecto del mes de Marzo al mes de
Agosto de 2024.
Se realizara una difusién del proyecto entre todos aquellos profesionales que intervienen de

forma directa en la atencidn del paciente.

- Atencidon especializada: Especialistas que atienden a los pacientes: Rehabilitadores,
Cirujanos Pediatricos, Fisioterapeutas, Especialistas Pediatricos, Trabajadores sociales,
Gestora de Casos Hospitalaria, Personal Sanitario de la UGC de Pediatria del HUPM.

- Atencion Primaria: Gestoras de Casos, Pediatras, Trabajadoras sociales y personal

sanitario.
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Itinerario de la difusidn:
1.- Presentacidn del proyecto de gestion de cuidados en la sesién matinal de la UGC de pediatria

de los especialistas pediatricos.

2.- Presentacion del proyecto en sesion clinica a los profesionales de enfermeria de la UGC de
Pediatria, invitando al resto de los proveedores externos de cuidados del PPCC/CCPP Pediatricos

del HUPM. (Gestora de Casos Hospitalaria, Trabajadoras Sociales, Fisioterapeutas...).

3.- Presentacidn del proyecto de gestién de cuidados en los hospitales de referencia de los
pacientes que atendemos para que conozcan el funcionamiento de la unidad. (Hospital de Jerez,

Hospital de Puerto Real, Hospital de San Carlos, Hospital de la Linea, Hospital Punta Europa).

4.- Presentacion del proyecto de gestion de cuidados en Atencion Primaria en concreto a las
Gestoras de Casos que son las que acompafian al paciente en el ambito del hogar y los pediatras

referentes.

FASE 5: PILOTAIJE.
Pilotaje que se realizara del mes de Marzo de 2024 al mes de Septiembre de 2024.

Comenzara una fase de desarrollo y pilotaje de las intervenciones disefiadas, tanto para
pacientes como para profesionales con una duracién de 6 meses.

Dentro de este pilotaje se comenzara a impartir la formacion especifica de los profesionales
que intervienen en el tratamiento y cuidado del paciente pediadtrico. Comenzaremos en este
pilotaje con los profesionales sanitarios que intervienen en la atencidén del paciente pediatrico
cronico en el HUPM, con el objetivo de:

- Dar a conocer nuestra unidad, como trabajamos y cuales son nuestros objetivos.

- Describir la realidad actual de los PCC, el impacto sobre sus vidas, sobre el nicleo familiary su

entorno.

- Describir la importancia de la atencién domiciliaria para mitigar el impacto de la enfermedad,

evitar ingresos innecesarios y favorecer el bienestar del paciente y su familia.

- Facilitar a los profesionales sanitarios que intervienen en la atencién al paciente, realizar un
manejo competente de los dispositivos de soporte en domicilio y dispositivos permanentes del
paciente como reservorios de acceso venoso, valvula de derivacidon ventriculo-peritoneal,

gastrostomia, traqueotomias.

- ldentificar los signos y sintomas de alarma ante los que el paciente debe ser valorado en

atencién especializada.
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Es indispensable la formacidén especifica del personal que atiende al PPCC. Uno de nuestros
objetivos es unificar conocimientos, criterios y técnicas para el abordaje desde el conocimiento
del proceso del PPCC. Es necesario contar con una formacidn especifica que aglutine todos los

cuidados.

Formacién especifica en:

- Soporte respiratorio, Ventilacién mecdnica no invasiva, Ventilacion Mecdnica Invasiva.
- Nutricién y dietética.

- Manejo de gastrostomia, cuidados de la PEG.

- Analgesia en los PPCC/ Cuidados Paliativos Pediatricos, sedacidn en ultimos dias.

- Elaboracién de plan de cuidados personalizados.

- Atencion al duelo.

- Manejo del dolor.

- Abordaje de la espiritualidad del paciente en situacién de ultimos dias y sus cuidadores.

Estas sesiones se realizaran en varias etapas para llegar al maximo numero posible de
profesionales de la UGC de Pediatria del HUPM, hospitales de referencia de la provincia de Cadiz
y Atencidon Primaria. Toda esta formacion impartida sera acreditada en formato sesion clinica

con modalidad presencial o virtual.

Evaluacion final de pilotaje:

Al final de este proceso se realizard un trabajo de evaluacidn para obtener indicadores de
resultado. A través de estos indicadores evaluaremos los objetivos planificados y los resultados

logrados. Estos indicadores nos mostrardn el beneficio obtenido con el pilotaje.

Indicadores de estructura: Mediremos la cantidad de recursos (dinero, tiempo, personal,
etcétera), que se utilizan para el desarrollo del proyecto. Permite descubrir si se esta haciendo
un uso eficiente, si existe dotacidn suficiente de recursos humanos para la implementacién del
proyecto y donde hace falta mejorar.

A través de la herramienta que nos ofrece la Guia de Cuidados Paliativos en el Paciente Paliativo

Pediatrico (Guiasalud) podremos analizar la costoefectividad de la intervencion en domicilio. [37]

Indicadores del proceso Miden la calidad de las intervenciones realizadas con los pacientes.

Tiene como fin definir los cambios o progresos que determinaran las intervenciones futuras.

Indicadores de resultados: son herramientas con las que mediremos el nivel de satisfaccién
en relacion con el proyecto. Son indicadores que comparan cuantitativa o cualitativamente los
objetivos planificados y resultados logrados y muestran los beneficios inmediatos de la

implementacién del proyecto de gestion de cuidados:
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- Satisfaccién del cuidador: evalta si el producto cumple con las expectativas de los
clientes por medio de encuestas administradas que revelaran la capacidad de satisfacer
sus necesidades y superar sus expectativas.

- Satisfaccion de los profesionales tanto internos (UGC de Pediatria) como externos (A.
Primaria, Rehabilitadores, Gestora de Casos, Trabajadores sociales...) con respecto a la
implementacidn del proyecto de Gestidn de Cuidados. [55]

FASE 6: IMPLEMENTACION DEL PROYECTO DE GESTION DE CUIDADOS.

La implementacién de este proyecto tendra una duracion de 1 afio, hasta Septiembre de

2025.

Se desarrollaran todas las intervenciones y practicas clinicas en los hogares de los pacientes

y sus cuidadores, con elementos de mejora tras la evaluacidon del pilotaje.

Se evaluard la atencién recibida por medio de las encuestas disefiadas para cuidadores al

finalizar la etapa de implementacion.

Se continuara con la formacion del resto de los profesionales de las areas sanitarias de la
provincia de Cadiz. El objetivo de la intervencién se completara cuando todos los profesionales

gue atienden a nuestros pacientes hayan recibido la formacion en el plazo de 1 afio.

Se realizard una evaluacion de la intervencién, por medio del cuestionario de adquisicién de
conocimientos disefiado, con los profesionales que hayan participado en la docencia. Con esta
evaluacién obtendremos indicadores de mejora para la programacion de la formacion del afo
siguiente.
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5.- PROGRAMACION DEL NUEVO ANO TRAS FINALIZAR LA
IMPLEMENTACION.

Tras finalizar los 6 meses de pilotaje y el afio de implementacién procederemos a realizar en
Septiembre de 2025, una nueva programacion del afio teniendo en cuenta los indicadores
obtenidos de mejora: productividad, eficacia y calidad.

De este modo, haciendo un uso sistematico de los recursos humanos y estructurales, los
conocimientos y practicas adquiridas tras el pilotaje y la implementacion, cumpliremos con las

metas y objetivos de este proyecto.
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ANEXO 2 ENCUESTAS DE SATISTACCION DE CUIDADORES.
Encuesta de satisfaccion de cuidadores de la atencion en domicilio. La Unidad del Paciente

Crénico complejo Pedidatrico del Hospital Puerta del Mar quiere conocer cual es la satisfaccion
de laintervencién recibida en el ambito de su hogar y como se siente siendo el cuidador principal

de su hijo/a. Esta encuesta es de caracter andnima y voluntaria. Nuestro objetivo es conocer
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cémo valoran nuestro servicio, como se sienten y con los resultados obtenidos obtener
elementos de mejora para ofrecer el mejor cuidado de su hijo en su domicilio. Encuesta

Elaborada con Aplicacidon Google .

1. ¢Consiente en realizar esta encuesta? Sus datos seran andnimos.

2. ¢Cudl es su edad?

3. Puntué la amabilidad del equipo asistencial.

4. Confianza que le transmite el equipo asistencial.

5. Nivel de preparacion y formacion del equipo asistencial.

6. Interés del equipo asistencial por ofrecer cuidados de calidad a su hijo/a.
7. Tiempo que le dedico el equipo a su hijo/a.

8. Tiempo que le dedicé el equipo asistencial a usted, a como se siente.

9. Utilidad de los cuidados brindados en domicilio.

10. Cumplimiento de sus expectativas.

11. ¢Recomendaria la prestacion de cuidados en domicilio a otros pacientes crénicos?
12. ¢éHemos respondido sus preguntas sobre el proceso de salud de su hijo/a?
13. ¢Ha recibido respuestas claras y concisas a sus preguntas?

14. ¢Se han controlado los sintomas de no confort de su hijo/a?

15. ¢Le ha dado el equipo informacion sobre el tratamiento de su hijo/a?

16. ¢éSe han controlado los sintomas de dolor de su hijo/a?

17. ¢Ha mostrado el equipo interés por sus problemas emocionales?

18. ¢Hemos respetado su toma de decisiones?

19. ¢Hemos respetado sus creencias?

20. ¢Cree necesaria la ampliacion horaria de la atencion domiciliaria?

21. ¢Cree necesaria la ampliacion del horario telefonico?

ANEXO 3: GUIA DE INTERVENCIONES REALIZADAS EN EL DOMICILIO DEL PACIENTE PEDIATRICO
CRONICO COMPLEJO/CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS.

A continuacidn se detallan los criterios de derivacidn del paciente pediatrico crénico

complejo a la Unidad de PPCC/CCPP Pediatricos y las intervenciones clinicas y diagndsticas que
realizara la EPA de PPCC/CCPP Pediatricos en el dmbito del hogar. El objetivo de estas
intervenciones va encaminado a facilitar el confort del paciente vulnerable y sus cuidadores y
dotar a estala atencidon con caracteristicas de asistencia sanitaria especializada

1.- Derivacién a la unidad del Paciente Pediatrico Crénico Complejo/Cuidados Paliativos
Pediatricos para hospitalizacion domiciliaria.Se proponen los siguientes criterios generales y
especificos de derivacion para hospitalizacion domiciliaria y administracion de tratamiento. El
paciente pediatrico sera derivado para este tipo de intervencidn por el equipo de soporte de la
Unidad de Paciente Crénico Complejo/Cuidados Paliativos o por el pediatra especialista que se

encarga de su seguimiento y evolucion.

Criterios generales de derivacion.

e Condicidn cronica compleja/ Disfunciéon multiorgénica
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e Necesidad de coordinaciéon de diferentes servicios hospitalarios para el abordaje
integral
e Limitaciones funcionales severas asociadas a la enfermedad/Discapacidad fisica,
intelectual y/o sensorial previa
e Hospitalizaciones frecuentes o prolongadas durante los ultimos 6-12 meses
e Dependencia tecnolégica (traqueostomia, gastrostomia, shunt o derivaciones
ventriculares) / Paciente con dependencia mantenida de soporte ventilatorio mecanico
invasivo o no invasivo
e En el domicilio: indicacién y manejo de nutricion enteral/parenteral, bombas
intratecales, instauracion de tratamiento endovenoso, realizacion de paracentesis y/o
curas de dificil manejo, etc.
e Sintomas dificiles y refractarios.
e Sobrecarga fisica o emocional de la persona cuidadora principal, la familia y/o el entorno
cuidador, con falta de apoyo.
e Situacidn socioecondmica y/o laboral de los progenitores deficientes.
e Falta de cumplimiento del tratamiento, falta de cumplimiento de las pautas médicas, las
visitas.[47]
2.- Consentimiento informado de la aceptacidn de la intervencién en domicilio, tanto para las
revisiones como para la administracién de tratamiento. Esta aceptacidén puede ser rehusada por
escrito o de forma verbal reflejdndolo en el informe de gestion de cuidados del paciente. Este
consentimiento informado se entregara al inicio de la intervencién en domicilio, realizando una

explicacion detallada de las consideraciones de esta intervencién como:

- Seguridad de la intervencién en domicilio.

- Posibles efectos secundarios de la medicacién administrada o de la intervencion
realizada

- Posibilidad de rehusar el consentimiento para la intervencion domiciliaria en el

momento que los cuidadores o pacientes lo deseen.

3.- Valoracioén Integral del paciente: Usando el modelo de Virginia Henderson realizaremos una
evaluacion de los aspectos clinicos, funcionales, mentales y sociales del paciente y su entorno,
que ayuden al equipo de soporte a determinar sus necesidades y atencion individualizada. Se
establecera una revisidon presencial periddica trimestral, o focal, si es preciso, en caso de
reagudizacion de su proceso de salud. En esta valoracidn se realizard una anamnesis y valoracion
multidimensional, incluida la necesidad de cuidados paliativos, una exploraciéon general, la

revisién del plan de cuidados previo y de la farmacoterapia, con especial atencién de la
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adherencia y efectos secundarios a la medicacién. Es necesario también realizar una valoracién

psicosocial del paciente y sus cuidadores.

Se realizard monitorizacién del paciente tomando sus constantes vitales.

Esta valoracién quedara registrada en la historia Unica del paciente en el apartado Gestidn
de Casos.
Usaremos las escalas y test clinimétricos para evaluar el grado de complejidad, dependencia,

dolor, riesgo de ulceras por presion (UPP), escalas nutricionales:

- Escala PEDcom: es la primera escala numérica disefiada de forma especifica para la
identificacion del PCC. Se trata de una herramienta de aplicacidn sencilla que se
compone de items que recogen aspectos esenciales y necesidades de este tipo de
pacientes. [48]

- Escala analdgica visual de ansiedad.

- Escala FLACC, utilizada para evaluar la intensidad del dolor en el paciente pediatrico con
deterioro cognitivo. Los nifios con trastorno cognitivo pueden asociar problemas como:
espasticidad, disautonomias y distonias, que deben
considerarse fuentes de malestar adicionales y requieren un abordaje
complementario como intervenciones no farmacoldgicas. [49]

- Escala de Norton: Valoracion del riesgo de UPP.

- Valoracién de estado nutricional pediatrica. Historia dietética, indice de Masa
Corporal (IMC).

- -indice de Katz: Valoracién de las actividades de la vida diaria.

- - indice de Barthel: Autonomia para las actividades de la vida diaria.

https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/wsas-media-

pdf publicacion/2020/CuestionarioEnfermeria2004.pdf

4.- Valoracion del cuidador principal: Es un miembro clave para la atenciéon adecuada del
paciente en su entorno. Los cuidadores se consideran también objeto de la atencidén integral

especifica. Esta valoracion se adjuntara a la valoracidn realizada al paciente.
Usaremos escalas clinimétricas para valorar a los cuidadores principales:
- Cuestionario DUKE-UNC. Cuestionario de apoyo social percibido.
- Escala de valoracidn Sociofamiliar: Evalua riesgo social.

- Escala INRS. Una herramienta personalizada de evaluacién del dolor para nifios no
verbales con discapacidad intelectual basada en el conocimiento del nifio por parte de

los padres.
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- indice del esfuerzo del cuidador. Mide la carga de trabajo percibida y el esfuerzo que

supone el abordaje de los cuidados por los cuidadores familiares

ANEXO ESCALAS CLINIMETRICAS

5.- PAI: Se realizard documento especifico donde figurara la informacion necesaria para la
gestion individualizada, personalizada, de los aspectos clinicos, de cuidados y sociales del
paciente. Uno de los principales objetivos del PAI serd mantener al paciente el mayor tiempo
posible en fase de estabilidad clinica, fisicamente auténomo y en su entorno habitual. Para ello
se desarrollard un plan de seguimiento periédico, proactivo e individualizado. Se realizara una
revisién sistematica trimestral para actualizar plan de cuidados. En caso de cambios clinicos

agudos, sociales, econémicos se reevaluara el plan si es necesario

Para ello realizaremos este PAl apoyandonos en un lenguaje estandarizado de nuestra
practica profesional y mejora de calidad de cuidados. Usando estas tres taxonomias:
diagnédsticos de enfermeria, clasificacidn de las intervenciones y clasificacion de los resultados,
evitaremos la variabilidad de la practica clinica y ofreceremos cuidados basados en evidencias
cientificas (CBE). Este plan de cuidados quedara reflejado en la historia Unica del paciente en el

apartado de Informe de Gestidn de casos. [50]

Este plan de cuidados se actualizard y se revisara cada 3 meses y siempre que haya alguin
cambio clinico o social que determinen diagndsticos diferentes a los observados al inicio del

plan.

Junto con este plan de cuidados individualizado, realizaremos también un diagnostico e
intervenciones sobre los cuidadores de los pacientes que son la red de apoyo principal de los
mismos. Es necesario conocer la problemdtica social, econédmica, personal y familiar en la que
se encuentran para dar respuesta a las necesidades reales y sentidas. Se dejara detallado este
plan junto con el del paciente.

6.- Visitas domiciliarias programadas y administracion de tratamiento en domicilio en régimen
de ingreso domiciliario. Los PPCC beneficiarios de la intervenciéon seran aquellos con dificultades
para la movilidad por multiples dispositivos de soporte o traslado a centro sanitario. La
intervencién se realizara si el domicilio o el tratamiento cuentan con las condiciones de
seguridad suficiente para realizarla en este entorno. Se realizaran las pruebas complementarias

necesarias para evitar que el paciente se desplace a la atencidn especializada.
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Los pacientes atendidos en régimen de hospitalizacion a domicilio (HaD) por nuestra
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) les hacen especialmente vulnerables
a los eventos adversos relacionados con la medicacién. Al inicio de esta intervencion se
entregara un consentimiento informado de aceptacidon de la administracién y se realizara un

check list de los cinco correctos previo a la medicacidn que se administre. [51]

Se revisaran mensualmente las caducidades de los fungibles y la medicacién que se
encuentre en domicilio.

Una de las modalidades de visita realizadas es la atencion en el medio escolar. En ocasiones,
estas revisiones del paciente o seguimientos tras episodios de hospitalizacidn, se realizan en el

propio centro escolar. Estas visitas tienen un doble objetivo:

- Hacer un seguimiento de las habilidades y conocimientos de las cuidadoras en el colegio
del paciente sobre las patologias y dispositivos de soporte que acompafian al paciente
en todo momento. En estas visitas se facilitan la resolucién de dudas sobre las
intervenciones en los pacientes y la educacion sanitaria sobre el manejo de estos
pacientes vulnerables.

- Acudir al centro escolar es una intervencién que apoya el descanso familiar o facilita el
seguimiento del paciente cuando el cuidador tiene dificultades para la conciliacion

familiar con el trabajo que realicen.

El modo de transporte hasta el domicilio del paciente es un coche eléctrico cedido por el
HUPM y compartido con la Unidad de CCPP de Adultos. Este recurso se vuelve insuficiente por
el aumento de visitas realizadas a lo largo de los afios expuestos en la actividad detallada
(TABLA). Existe dificultad para el desplazamiento al domicilio del paciente cuando se produce
reagudizacidon de su proceso de salud y no disponemos de vehiculo para el desplazamiento. Es
necesario unificar los medios de desplazamiento con el resto de los equipos de soporte de las

provincias andaluzas.

7.- Atencion a los ultimos dias del paciente en domicilio: En caso de un empeoramiento del
estado basal del paciente y un inicio de punto de inflexién irreversible, el equipo de soporte ya
ha consensuado con los cuidadores, mediante las valoraciones integrales, el lugar de eleccion
de los ultimos dias del paciente. Han tomado decisiones consensuadas y compartidas sobre la

adecuacion del esfuerzo terapéutico y ha quedado reflejado en su Historia Clinica.
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En el caso de que los cuidadores prefieran vivir esos momentos en el ambito del hogar, el
equipo de soporte mantendrd el teléfono corporativo abierto las 24 horas al dia. Se mantendra
una asistencia presencial todo el tiempo que sea posible y se mantendra el contacto directo con
los servicios de emergencias sanitarias para indicar la situacién del paciente, adecuacién del
esfuerzo terapéutico, intervenciones realizas y medicacion prescrita por la pediatra del equipo.

El equipo de soporte serd una pieza clave en la toma de decisiones compartidas sobre el
lugar del fallecimiento evaluando la seguridad y control del mismo. En algunas ocasiones el
domicilio no cumple con los minimos de atencién segura y de calidad. En ese caso puede

ofrecerse la adecuacién del esfuerzo terapéutico en el ambito de la atencidn especializada.

Se consideran Buenas Practicas Clinicas de esta modalidad de atencion:

- Tras consensuar la necesidad de adecuar las medidas terapéuticas, se debe
informar al paciente en CPP y a la familia sobre el nuevo plan de tratamiento y
cuidados, comunicando que los objetivos son conseguir el maximo confort y
bienestar para el paciente, y disminuir el sufrimiento.

- Los cuidados deben proporcionarse en el lugar que prefieran el nifio, nifia o
adolescente y su familia, siempre que sea adecuado a sus necesidades de
atencién vy a la disponibilidad de servicios en su area.

- Siempre que sea posible, se debe garantizar una asistencia paliativa pediatrica
en el propio hogar, las 24 horas del dia, por ser el lugar de los cuidados que con
mas frecuencia prefieren el nifio, nifia o adolescente y su familia.

- Los pacientes y sus familias deben tener la posibilidad de cambiar de lugar de
cuidado en todo momento, siendo necesaria una adecuada coordinacion entre
los diferentes niveles asistenciales que atienden al paciente. Esta opcion se les
deberia comunicar desde un inicio.

- Las preferencias del lugar de los cuidados del paciente y su familia deben quedar
registradas en la historia clinica y ser accesibles a los profesionales implicados

€n su asistencia. [4,5]

8.- Educacidn sanitaria en el ambito del hogar: El objetivo de esta intervencion es dotar a los
cuidadores de herramientas y conocimientos de autocuidados para asegurar que la
permanencia del paciente en domicilio cumpla criterios de calidad. Los cuidadores de los
pacientes con alta complejidad de cuidados recibirdn un soporte formativo periédico para
asegurar un uso seguro de los dispositivos de apoyo y un adecuado manejo de los mismos. Se

resolveran dudas y se capacitard a los cuidadores para la gestion de autocuidados. Esta
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formacidn sera periddica, con practicas basadas en evidencias y se evaluara la competencia de

los mismos para el manejo de los dispositivos y el cuidado.

Esta evaluacion se realizara mediante cuestionarios de conocimientos adquiridos y una
valoracion presencial del manejo de los dispositivos.

Se mantendra informada a la gestora de casos de Atencidn Primaria de esta educacién
recibida para que pueda evaluar la prestacién de cuidados.
9.- Comunicacion telefdénica proactiva. La atencion telefénica del paciente y sus cuidadores en
el dmbito del hogar es una intervencidn que ha transformado la asistencia sanitaria por medio
de la tecnologia de la comunicacién. Es una herramienta que mejora el acceso a la atencion
sanitaria, minimiza la carga asistencial de otros sistemas de atencidn, como demanda en

atencién primaria o servicios de urgencias tradicionales. [6,7]

Esta comunicacion, tanto realizada por el equipo de soporte como recibida por parte de los
pacientes y cuidadores, debera quedar registra en la historia del paciente asi como las
recomendaciones realizadas para solventar dudas, educacién sanitaria y apoyo de los

cuidadores.

En el momento de la realizacidn de este proyecto, las llamadas telefénicas cubren el horario
de mafana de 8 a 15 horas. En los casos de ultimos dias en domicilio este recurso se mantiene
abierto las 24h del dia, con un uUnico equipo de soporte de cuidados. El futuro de esta
intervencidn sera tener disponible este recurso las 24 horas del dia todos los dias del afio,
adecuandolo con un aumento de dotacién de recursos humanos, condicién necesaria para
ofrecer atencién continuada al paciente y su familia. Necesario para asegurar la equidad en la
atencién sanitaria. De este modo se unificara esta practica clinica con el resto de los equipos de
soporte de Andalucia que ofrecen esta modalidad de cuidados.

10.- Cuidados transversales del PPCC/CCPP Pediatricos: La integracion clinica y de los servicios,
a través de la EPA, los modelos de gestion de casos, la mejora de la capacidad de resolucién de
médicos de familia y pediatras en ciertos procesos, o la modificacion del lugar de provision de
determinados servicios, sea cual sea el espacio de atencidn, son claves para garantizar servicios
adaptados a las necesidades de los pacientes crénicos complejos.[s] La presencia fisica del
equipo de soporte no puede realizarse durante las 24 horas al dia por una escasa dotacion de
recursos humanos. Las amplias distancias del lugar de residencia de los pacientes, al hospital
referente del equipo de soporte complican una atencién eficaz. Es por esto que debe realizarse
una coordinacidn socio sanitaria con los servicios proveedores de cuidados que existen cerca del
paciente emitiendo un informe de continuidad de cuidados que se adjuntara en la historia del

paciente y se emitird copia a la gestora de casos de su centro de salud.[9,10]
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Forman parte de estos servicios:
- EPA de Heridas Crénicas Complejas de Distrito de Atencién Primaria
- La gestora de Casos Hospitalaria que asegura la transferencia en condiciones de calidad
y seguridad del paciente.
- Centro de salud de Atencidn Primaria del paciente.
- Gestora de Casos de Atencién Primaria del paciente como garante de la continuidad
de cuidados. Se realizardn informes de evolucién del paciente a los que tendra acceso y
se le invitard a realizar visitas domiciliarias al paciente junto con el equipo de soporte
para la toma de decisiones compartidas.
- Servicios de Emergencias Médicas como 061 que atendera al paciente en caso de un
sintoma o signo grave que no pueda ser controlado en domicilio y atencidn en caso de
ultimos dias cuando el equipo de soporte no se encuentre en el domicilio.

ANEXO 5: ESCALAS CLINIMETRICAS.
ESCALAS DE PACIENTES

Escala PEDCOM: Escala numerica para la identificacién del nifio con patologia crénica compleja

con aspectos esenciales y necesidades de este tipo de pacientes.items evaluados de 0.5 a 4
puntos. [56] TABLA 9

1 Atencidn especializada

2 Medicacion de uso crénico

3 Hospitalizaciones en los Gltimos 12 meses

4 Necesidades especificas de alimentacion

5  Necesidad de cuidados respiratorios especificos

6  Desarrollo psicomotor, problemas de movilidad y limitaciones funcionales

7 Patologfa visual y/o alteraciin de la agudeza visual con repercusion en la
vida diaria

8  Otros dispositivos o técnicas

9 Necesidades de terapias especificas

10 Necesidades educativas especializadas

11 Esperanza de vida esperable menor de un afio

Se punttia cada apartado de 0,5 a 4 puntos seglin opinidn de expertos en nifios con
patologla cronica compleja. Elaborada a partir de: Godoy-Molina E, et al. Escala para
la identificacion del paciente pedidtrico cronico complejo (Escala PedCom). Estudio
piloto. Anales de Pediatria, 2022; 97: 155-60.
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Escala de evaluacion del dolor crénico en nifios con alteraciones neurocognitivas. FLACC-R.

Propiedades psicométricasy de utilidad clinica. Se clasificé la utilidad clinica de esta herramienta
como FUERTE. TABLA 10

SCORE DE LA ESCALA FLACC-R

(despierto
o

dormido).

ocasional, o
irrnumpe en
llanto
Ocasionalm
ente.

Categories o i 2
Cara Ninguna Gesto de Gesto de enojo constante.
expresidon en enajo Aprieta los dientes y la mandibula
particular o ocasional, frecuente o constantemente,
sonrisa. cansado, Expresion de susto o panico.
Apatico.
Apariencia
de tristeza o
angustia.
Piernas Posicidn Inquieto Patalea
normal o Tenso, Marcado aumento en espasticidad,
relajada; Temblores Temblores o sacudidas constantes.
tono usual y ocasionales.
movimiento
de
miembros.
Actitud Acostado Moderadame Agitacion muy importante
tranquilamen nte agitado. Encorwvado, rigido.
te, Se retuerce. Cabeceos.
Posicion Cambia Tembloroso.
normal. de posicidn. Respiraciéon contenida, entrecortada, o
Movimientos Tenso. inspiracion violenta, marcadamente
suawves. Movimientos superficial.
Ritmo bruscos de -
respiratoric cabeza,
regular. Respiracidn
superficial,
quejidos
intermitentes.
Llanto Sin llanto Quejoso. Gritos.
Lamento Lamentos o sollozos continuos.

Llanto continuo o episddico frecuente

Consuelo

Contento,
relajado.

Se tranguiliza
con caricias en
brazos, o
hablandole,
distrayéndole.

Dificultad para consolarlo.
Empuja/Rechaza al cuidador.

Se resiste a las medidas de cuidado y
consuelo.

Cada una de las categorias (F) Cara: (L) Piernas; (A) Actitud: () Llanto; (C)

(R- REVISADA).

Consuelo se puntiia 0-2, lo cual da resultados totales entre cero v diez.

ESCALA ANALOGICA VISUAL DE ANSIEDAD EN NINOS. Herramienta que se usa para ayudar a

una persona a evaluar la intensidad de ciertas sensaciones y sentimientos, como el dolor.

GRAFICO 5

LTCOMO te sientes ahora?

Considera que 0 es "sin preccupacion nl miedo™ y 10
o5 “la peor preccupacion o miedo”

Selecciona conforme los numeros y las caras lo que
maejor describa tu nivel de ansiedad

Leve Moderada Intensa

Resto de escalas

https://www.sspa.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/ws

as-media-pdf publicacion/2020/CuestionarioEnfermeria2004.pdf
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ESCALA DE CUIDADORES

ESCALA INRS. Las observaciones clinicas sugieren que los nifios no verbales con discapacidad
intelectual grave presentan dolor en numerosas situaciones, pero con manifestaciones que les
son propias y poco generalizables. La Escala de Calificacion Numérica Individualizada (INRS), una
herramienta personalizada de evaluacién del dolor para nifios no verbales con discapacidad

intelectual basada en el conocimiento del nifio por parte de los padres. TABLA 11

1.- Piense en eventos (situaciones dolorosas) dolorosos pasados de su hijo, ¢ Co6mo actia su hijo cuando
tiene dolor leve, moderado o severo?

2.- En el siguiente diagrama, escriba las conductas tipicas de dolor de sus hijos en la linea que
corresponda a su intensidad de dolos donde O = sin dolor y 10 = el peor dolor posible.

3.- Describir el dolor de su hijo, piense en los cambios en:

3.a.Expresion facial entrecerrar los ojos, fruncir el cefio, distorsionar la cara, Rechinar los
dientes, sacar la lengua, ....

3.b. Piernas o movimientos tension, gestos (mas o menos) o toca parte del cuerpo que duele......
corporales generales
3.c. Actividad o interaccion social no colabora, irritable, infeliz; no se mueve, tranquilo o mas activo,

inquieto....
3.d. Uora o vocaliza gimiendo, llorando, gritando .........
3.e. Consolable menos interactivo, busca comodidad o cercania fisica, dificil de

distraer/satisfacer...

3.f. Otros cambios lagrimas, sudoracion, contiene el aliento, jadea, ...

<
&
-4
2
<
23
S
&
~
of 1] 2| 3| a| s| 6 7| 8| E)| 10|
Sin dolor Dolor moderado POk dotor
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