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Resumen

Las caracteristicas de la atencién paliativa, asi como las peculiaridades de la poblacidn pediatrica
susceptible de ser atendida por los equipos de cuidados paliativos pediatricos hacen que se
plantee un modelo de cuidados que abarque la atencién paliativa y la cronicidad compleja desde
la etapa perinatal hasta los 18 afios. Para dicha atencién, se precisa de la capacitacion como
recurso avanzado de los profesionales que conforman el equipo y la coordinacién de forma que
se permita una continuidad en la asistencia. En la provincia de Jaén, la unidad de cuidados
paliativos pedidtricos esta compuesta por un pediatra y una enfermera desde 2022, con horario
de 8 a 15h de lunes a viernes que dan cobertura a una poblacién con necesidades asistenciales

frecuentes y gran dispersion geografica.

Partiendo de dichas premisas se establece como objetivo la mejora de la continuidad asistencial
en la persona menor de edad atendida por equipo de cuidados paliativos pediatricos a través de

la implementacidon de la enfermera de practica avanzada como figura clave en la coordinacion.

Para ello se elabora un modelo de implementacidn siguiendo el marco PEPPA en el que se
establece un procedimiento de actuaciéon y comunicacién entre diferentes profesionales de
enfermeria identificados como claves en la asistencia, su forma de difusion, monitorizacién y

evaluacion.

Palabras clave:

Cuidados paliativos pediatricos, enfermera de practica avanzada, continuidad asistencial.

Abstract

The characteristics of palliative care, as well as the peculiarities of the pediatric population sus-
ceptible to being cared for by pediatric palliative care teams, lead to the proposal of a care model
that encompasses palliative care and complex chronicity from the perinatal stage to 18 years of
age. years. This care requires training as an advanced resource for the professionals who make

up the team and coordination so that continuity in care is allowed.

In Jaén, the pediatric palliative care unit is made up of a pediatrician and a nurse since 2022,
with hours from 8 a.m. to 3 p.m., Monday to Friday, covering a population with frequent care
needs and great geographical dispersion.

Based on these premises, the objective is established to improve the continuity of care for mi-
nors cared for by the pediatric palliative care team through the implementation of the advanced

practice nurse as a key figure in the coordination.
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To this end, an implementation model is developed following the PEPPA framework in which a
procedure of action and communication is established between different nursing professionals

identified as key in care, its form of dissemination, monitoring and evaluation.

Keywords:

Pediatric palliative care, advanced practice nurse, continuity of care.

Introduccion

Los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos han sido definidos por la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) en
2002 como “un enfoque para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades terminales, a través de la prevenciony
alivio del sufrimiento por medio de la pronta identificacién y correcta valoracién, tratamiento
del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales”. Tienen su origen en los afios 70
en el Reino Unido de la mano de Cicely Saunders y el movimiento Hospice, y en los cuidados
paliativos a personas con procesos agudos en fase terminal surgidos en el Royal Victoria Hospital
de Montreal. Esta corriente se ha ido extendiendo a nivel mundial, y en 1990 la OMS sefiala
como base imprescindible para el alivio del sufrimiento, el desarrollo de programas de cuidados
paliativos. Nueve afios mas tarde, a nivel europeo, el Comité de Ministros del Consejo de Europa
destacaba la necesidad de reconocer y proteger los cuidados paliativos como un derecho, y en

2003, se responsabiliza a los gobiernos de garantizar unos cuidados paliativos accesibles.

En Espafia, fue en el afio 2001, cuando el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé las bases
para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos, y seis afios después se presento la
Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos lo que ha hecho que se desarrollen diferentes planes
de cuidados paliativos en las distintas comunidades auténomas. Asi, en Andalucia, aunque
existen unidades de cuidados paliativos y equipos de soporte desde finales de la década de los
80, no es hasta 2002, en el contexto del primer Plan de Calidad de la Consejeria de Salud, cuando
se publica la primera edicion del Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos (1). En la
actualidad se encuentra en revisidn/actualizacién el Plan andaluz de Cuidados Paliativos de

2008-2012(2).
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Los Cuidados paliativos pediatricos

En relacidn a la poblaciéon en edad pediatrica, en 1998 la OMS definié por primera vez los
Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) como “el cuidado total activo del cuerpo, la mente y el
espiritu del nifio, que también implica brindar apoyo a la familia”. En Europa, entre 2006 y 2007
un grupo de expertos en cuidados paliativos pediatricos de diferentes paises a través del
proyecto IMPaCCT definieron los estandares basicos de estos cuidados(3). Posteriormente,
estas recomendaciones han sido revisadas mediante el proyecto GO-PPaCS con el fin de
hacerlas extensivas a todos los profesionales involucrados en la atencidn de forma directa o
indirecta(4). Entre estos estandares, se incluyé como objetivo la mejora de la calidad de vida del
nifio y la familia mediante un abordaje holistico, la disminucidn del impacto sobre la familia
mediante el apoyo a los cuidadores y cuidados de respiro, la comunicacién, el manejo de los
sintomas, la sensibilizacion de la comunidad, la atencién interdisciplinar y la cualificacién de los
profesionales pertenecientes a los recursos avanzados. De hecho, la formacidn se considera un
requisito indispensable para cubrir las necesidades de cuidados paliativos de las poblaciones.
Asi, la OMS en 1990, y posteriormente en 2004, destaca la necesidad permanente de formacién
de los distintos profesionales implicados y unos diferentes niveles de capacitacion, que les
permitan actuar en situaciones complejas. En pediatria, se hace especial énfasis por ser una
situacién con una baja incidencia, para la que existe una escasa preparacion y dotacion de
recursos 3). No obstante, la ausencia de un plan comudn a nivel internacional de formacién
especifica para los profesionales encargados de la atencién paliativa pediatrica es una de las
barreras identificadas ante los estandares propuestos a nivel europeo, aparte de la diferente
asignacion de recursos, los modelos de atencién y el diferente desarrollo de técnicas

terapéuticas(4).

En Espafia, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud 2007-2010(5)
define como poblacién diana a los pacientes con cancer y enfermedades crénicas evolutivas de
cualquier edad que se encuentren en situacidn avanzada/terminal. En su anexo |, concretamente
en el punto 3, se define a los pacientes en edad pediatrica y las peculiaridades de su atencion,
haciendo especial referencia a la escasez de recursos para atender a dicha poblacién. En el Il Plan
Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2013-16 (Il PENIA)(6) se define “Nifio” o
“Infancia” hasta la edad de 18 afios, de acuerdo a lo previsto en el articulo 12 de la Constituciéon
Espafiola, y el articulo 1 de la Convencién de los Derechos del Nifio(7). Por tanto, los cuidados
paliativos pediatricos abarcarian desde el diagnostico de una enfermedad amenazante, o
limitante para la vida, en la etapa perinatal, hasta la atencidn al duelo de los progenitores tras el

fallecimiento de una persona menor de 18 afios.
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La persona menor de edad susceptible de ser atendida por equipos de cuidados
paliativos pediatricos. Criterios de atencion

Dentro de las patologias que amenazan, o limitan la vida, en ocasiones no se llega a filiar la
enfermedad de base, y en otras, encontramos diagndsticos muy diferentes a los de la poblacién
adulta relacionadas con alteraciones genéticas cromosomopatias o afecciones perinatales.
Mediante el enlace del Anexo 1 se muestra un listado de las diferentes patologias, segin
codificaciéon CIE10, que en algin momento podrian precisar ser atendidas por equipos de
cuidados paliativos. Engloban un amplio abanico de situaciones clinicas complejas, muchas de
ellas crénicas. Por ello, es necesario definir la cronicidad compleja y entender la necesidad de
un seguimiento estrecho de estas personas para detectar de forma precoz las necesidades
paliativas, el punto de inflexién en el curso de la enfermedad crénica, o la progresion hasta un
sindrome de fragilidad y los criterios de derivacidn. A continuaciéon, se muestra la definicion de

estos conceptos:

- Persona con patologia crénica compleja: “persona con patologia crdnica que afecta a
dos o mas sistemas y requiere tratamiento para su control, pudiendo cursar la
enfermedad de forma episddica o de forma progresiva y debilitante. Son también
“aquellas personas con enfermedad progresiva que asocia deterioro de la salud y
esperanza de vida disminuida, con dependencia tecnoldgica durante al menos 6 meses
o con enfermedad oncohematoldgica progresiva o metastdsica que asocia repercusiéon

en su vida diaria”.

- Punto de inflexion: “momento en la vida de cada paciente en el que se produce un
cambio en la trayectoria clinica de su enfermedad y que se caracteriza por: aceleracién
en el empeoramiento clinico, disminucién de los intervalos libres de sintomas,
incremento de ingresos hospitalarios, ausencia de respuesta a la escalada de

tratamientos y recaidas repetidas de su proceso basal”.

- Sindrome de fragilidad: “estado clinico de mayor vulnerabilidad asociado a la pérdida
de energética y funcional de multiples 6rganos y sistemas, que compromete la

capacidad para afrontar el dia a dia o responder a agresiones o estresores externos”.

A partir del grupo de trabajo formado para la elaboracién del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos
se describen una serie de criterios generales y especificos(8) a tener en cuenta a la hora de
identificar pacientes pediatricos que podrian ser atendidos por equipos de paliativos. Estos
criterios atienden a las diferentes esferas del ser humano, que van desde lo biolégico a lo social

y espiritual y se puede acceder a ellos a través del enlace reflejado en el anexo 1.
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Para facilitar la planificacidn de recursos a la hora de hacer una derivacién, nos basamos en la
adaptacion propuesta por el jefe de seccion de cuidados paliativos pediatricos del Hospital Nifio
Jesus R. Martino 2012(Tabla 1) a raiz de la clasificacidn por categorias definida en 1997 por la
Asociacidn para Nifios con Situaciones que Amenazan la vida o en Situacién de Terminalidad y
sus Familias (Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their

Families, ACT) y el Colegio Real de Pediatria y Salud Infantil del Reino Unido (RCPCH)(9) .
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Tabla 1 Clasificacidn de pacientes en Cuidados Paliativos Pediatricos

Martino.

Clasificacion de pacientes de cuidados paliativos pediatricos segiin R.

Fuente: Martino Alba, R (2012)(10)

Universidad Internacional de Andalucia, 2024
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Una vez identificadas las personas susceptibles de ser atendidas por una Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos, habria que asignarles un nivel de complejidad que permita describir el tipo
de atencidn que se les prestara. Para determinar esa complejidad no se han encontrado escalas
validadas que tengan en cuenta la multidimensionalidad del paciente pediatrico. No obstante, el
grupo de trabajo formado para la elaboracién del Plan Andaluz de Cuidados Paliavos se propuso
clasificar esta complejidad atendiendo a la situacidn clinica basal, las crisis de necesidad
(aumento de necesidades médicas, psicoldgicas, sociales y/o espirituales), la red social-familiar
y al prondstico vital. Segun esto, nos encontramos con tres niveles que, a su vez, definirdn tres

niveles de intervencion(11)

- Nivel 1 o de complejidad baja: pacientes estables clinicamente, con una buena
cobertura social, en los que no se preveé una muerte proxima y cuyos cuidados en el
domicilio no son complejos o los cuidadores estdn entrenados. Su atencién es asumida
por los equipos de atencidn primaria con un enfoque paliativo y la intervencion de los

equipos especializados es puntual.

- Nivel 2 o de complejidad media: pacientes con descompensaciones poco frecuentes o
moderadas, que presentan unas necesidades y recursos superiores a los ofrecidos en el
primer nivel, pero en los que no se prevé una muerte proxima. Existe una atencion
compartida entre los equipos de referencia de la zona y lo equipos especializados de

cuidados paliativos.

- Nivel 3 o de complejidad alta: pacientes inestables desde en punto de vista clinico, que
requieren un seguimiento especializado estrecho y continuo, y cuya red social es poco
competente o reflejan una alta sobrecarga. Pueden presentar descompensaciones muy
graves y/o final de vida. En este caso se requiere una atencion especializada por el

equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Necesidades de cuidados paliativos pediatricos

Para aproximarse a evaluar la necesidad de cuidados paliativos pediatricos, las recomendaciones
internacionales van en la linea de utilizar principalmente dos indicadores: la tasa de mortalidad
en la infancia-adolescencia y juventud, y la poblacidn en edad susceptible de recibir dicha
atencién. Respecto a la magnitud de la mortalidad se puede consultar el enlace que aparece en
el Anexo 2, con respecto a la nifiez y juventud, la estimacion ofrecida a nivel mundial por el grupo

Interinstitucional de las Naciones Unidas, reflejan que en 2021 fallecieron 5 millones de personas

11
Universidad Internacional de Andalucia, 2024



menores de cinco afios y 2,1 millones entre 5 y 24 afios(12). Por su parte, a nivel europeo, y
segun Eurostat, la tasa de mortalidad normalizada media de los menores de 25 afos en la UE-27
en 2019 fue de 28,9 muertes por cada 100 000 habitantes. Por paises de la UE, las tasas mas
bajas para los menores de 25 afios en 2019 se registraron en Chipre (15,4 muertes por cada
100.000 habitantes), Luxemburgo (16,8) y Espafia (17,4) mientras que las tasas mas altas se
observaron en Lituania (51,4), Letonia (49,1) y Estonia (47,9) (13).En Espafia, segun los ultimos
datos publicados por el Instituto Nacional de Estadistica, la tasa de mortalidad entre 0 y 18 afios
en 2022, fue de 4,77 (14). Por tanto, se puede afirmar que Espaia es uno de los paises con menor
tasa de mortalidad infantil en comparacién con los paises de nuestro entorno. Por otro lado, y
en relacién a las causas de mortalidad infantil, la “Association for Children with Life-Threatening
or Terminal Conditions and their Families and the Royal College of Paediatrics and Children
Health”, calcula que al afio, en Reino Unido, unos 800 niflos mueren por enfermedades que
limitan la vida (40% de cancer y 60% de otras enfermedades)(15). En Espaia, las principales
causas informadas son las malformaciones congénitas y anomalias cromosémicas, ademas de
aparecer en la etapa neonatal, afecciones desarrolladas durante el periodo perinatal, y de 2 a
19 afios los tumores tal y como se puede observar en el enlace del Anexo 3(5). No obstante,
aunque las cifras de mortalidad infantil en las ultimas décadas van descendiendo debido a los
avances sanitarios y tecnoldgicos en el campo de la medicina, paralelamente, la cronicidad, la
complejidad y la vulnerabilidad en personas menores de 18 afios estd aumentando, calculandose
que un tercio del gasto sanitario pediatrico nacional se destina a pacientes con patologia crénica
compleja (16). Por ello, es necesario utilizar el indicador de pacientes candidatos de recibir

cuidados paliativos pediatricos de acuerdo con los criterios de poblacidn diana (8).

En este sentido, segln la estimacidn propuesta a nivel internacional publicada en 2022, mas de
20 millones de nifios en el mundo tienen indicacién de cuidados paliativos, abarcando
prevalencias que van desde 120/10000 habitantes en Zimbawe, hasta un rango de entre 20y 66
casos/10000 en Reino Unido entre 2018 y 2019, estimaciones que ademas, se prevé que vaya en
aumento (4,12)(4). En Europa, se informa de una cifra para Alemania de 29,7 por cada 10000
personas de entre 0 y 19 afios (15), y en Espafa se acepta una prevalencia de 28 casos cada
10000 habitantes. Por su parte, en Reino Unido, mas de 9700 menores padecen una enfermedad
limitante para la vida, y entre 4.836 y 6.448 necesitan que se atiendan sus necesidades al final

de la vida (15).

Ademas, para poder realizar previsiones futuras sobre los recursos necesarios para la asistencia,
y ante la ausencia de datos locales especificos, Connor et al. en 2017 estimo que en general, un

38% de la poblacién pediatrica necesitaria atencién por equipos especializados (17). Por tanto,
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en Espaiia, teniendo en cuenta que, segun los ultimos datos publicados por el Instituto Nacional
de Estadistica en 2022, la poblacién entre 0 y 19 afios era de 9.035.651 personas (18), se
esperaria que cerca de 3 millones y medio de menores requerirdn de este tipo de cuidados en
un futuro cercano. Concretamente en la provincia de Jaén, dmbito de actuacidn de este estudio,
la poblaciéon de 0 a 18 afos es de 134.691(19), y realizando una extrapolacién de las estimaciones
publicadas a nivel internacional, habria unas 377 personas con necesidades paliativas pediatricas
(28 de cada 10000 personas), y se calcula que en la actualidad, 143 tendrian necesidad de

atencidn por equipos especializados.

Modelo de Cuidados Paliativos Pediatricos para la atencion continuada

Los Cuidados Paliativos Pediatricos presentan caracteristicas diferentes a los de las personas
adultas. Por una parte, aunque esta atencidn da respuesta a un menor volumen de mortandad,
se abordan patologias diferentes mads relacionadas con la presencia de anomalias congénitas,
cromosomopatias, deformidades, afecciones originadas en el periodo perinatal o enfermedades
del sistema nervioso (11). Ademas, requieren de la aplicacién de cuidados muy especificos
derivados de la farmacoterapia, el manejo de dispositivos, las dificultades en la comunicacion, la
toma de decisiones, la atencién al desarrollo a nivel cognitivo, fisico, emocional y social, y la
coordinacién necesaria con un entorno amplio de proveedores de atencion (162). Por todo ello,
hasta para los profesionales especializados en la atencion pediatrica, la aplicacion de unos

cuidados paliativos de calidad, suponen todo un desafio.

La complejidad de las intervenciones que precisa la poblacién atendida por los equipos de CPP,
asi como el gran nimero de profesionales que participan en la atencién al estado de salud de los
menores hacen indispensable la coordinacién para mantener una continuidad en la asistencia.
Las repercusiones de la continuidad asistencial sobre la calidad, la eficacia, reduccién de costes
y gestidn de recursos, la satisfaccidén del usuario y el aumento de la confianza en el sistema, asi
como el incremento de la seguridad para los pacientes, ha hecho que la implantacién de los
Cuidados Paliativos se plantee no solo como objetivo sanitario, sino incluso como objetivo a
blindar mediante legislacion especifica. Asi se sefiala en la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de
Cohesidén y calidad del Sistema Nacional de Salud (20), o desde el plan estratégico de calidad del

Sistema Sanitario publico de Andalucia con la Estrategia para la seguridad del paciente(21).

Una vez reconocida la pertinencia de los CPP, se plantea la cuestion de como organizarlos. De
manera que la busqueda del modelo de atencidon mas adecuado ha sido objeto de analisis en

distintos paises europeos. Asi, los estudios promovidos por el Comité del Parlamento Europeo
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sobre Medio Ambiente, Salud Publica y Seguridad Alimentaria, como el realizado en Espafia por
el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, sobre la Evaluacién de la Estrategia para
el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud, concluyen que el modelo
recomendando seria el Modelo de Atencion Centrado en el Paciente. Ademas, la coordinacidn
asistencial, como forma de trabajo en equipo, resultaria esencial para facilitar la transicién entre
niveles asistenciales y mejorar la capacidad resolutiva de estos cuidados (22). Incluso se
determina la ratio adecuada de pacientes pediatricos con necesidades paliativas, o patologias
crénicas complejas, por enfermera y pediatra de equipo de recursos avanzados, estableciéndola
en 40 desde el grupo de trabajo formado para la actualizacién del plan andaluz de cuidados

paliativos.

En Andalucia, siguiendo las recomendaciones europeas y nacionales, el Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos plantea un modelo de atencién compartida entre profesionales y unidades
de recursos avanzados. Se entiende que a la vista de los recursos humanos avanzados
disponibles, la dispersion geografica y la ampliacion de la cartera de servicios segun criterios de
atencién (a nivel domiciliario, hospitalario, en consulta o en la comunidad), este modelo seria el
adecuado para asegurar la continuidad asistencial (2). Ademads, en poblacion pediatrica, y en
especial con patologia crénica, es importante hacer extensiva esta coordinacién a los centros
educativos, diferentes terapeutas, rehabilitadores y recursos sociales, que participan en su
atencidn, consensuando planes individualizados con el objetivo de aumentar la calidad de vida,
el abordaje integral y una posible disminucién de hospitalizaciones y costes. No obstante,
respecto al grado de desarrollo de este modelo, se observan grandes diferencias entre provincias
andaluzas. Por ejemplo, en la actualidad, solo Malaga y Granada garantizan la atencidn
telefénica al final de la vida (solo por pediatra). Ademas, atendiendo a la ratio
enfermera/pediatra, Gnicamente en Malaga es superior el nimero de enfermeras en la unidad

de CPP con respecto al de pediatras, siendo de 3/2.

La enfermera como figura clave para la continuidad asistencial del paciente pediatrico

Dentro de las competencias enfermeras se encuentra la coordinacion para la continuidad
asistencial. Para hacer énfasis en este aspecto se han definido diferentes perfiles de desarrollo
profesional y modelos asistenciales como el turno fijo de mafianas en hospitalizacion, el
enfermero referente (en atencidn primaria, escolarizacién y hospitalizacidn), la EPA de gestion
de casos y actualmente en desarrollo (aunque ya se ha implementado en otros paises), y la EPA

de cuidados paliativos.
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El concepto de enfermera referente, o también llamado enfermera primaria, surge en Estados
Unidos en los afios setenta de la mano de Marie Manthey entendiéndolo como un modelo
centrado en el paciente que favorece la auto-responsabilizacion en su proceso de salud-
enfermedad, la humanizacién de los cuidados, las relaciones interpersonales, y la continuidad
asistencial. La enfermera referente durante un proceso de hospitalizacidn es aquella que valora
e identifica necesidades de cuidado del paciente y su familia, elabora un plan de cuidados, evalua
los resultados alcanzados y facilita la continuidad de cuidados al alta. En Atencién Primaria se
han puesto en marcha diferentes modelos de asignacidon enfermera-paciente. El sistema por
cupos, es aquel en el que los profesionales de Medicina y Enfermeria cuentan con los mismos
pacientes. Este modelo se entiende que facilita la atencidn coordinada del equipo y la
continuidad en diferentes etapas vitales. Otro modelo de asignacion de pacientes seria el que
atiende a la sectorizacién, es decir, segun area geografica, lo que tiene beneficios en la atencién
a launidad familiar y a la hora de la gestién de la atencién domiciliaria. Finalmente, encontramos
los denominados modelos funcionales, por actividades, programas de salud o formas de

asignacidon mixta a los que se recurre en muchas ocasiones (23).

Actualmente, en Andalucia, se ha creado un modelo de cuidado al paciente en edad pediatrica
en Atencién Primaria formado por pediatra, enfermera de referencia en pediatria y enfermera
referente de centros educativos. En febrero de 2023, se habian incorporado 946 enfermeras
para la asistencia de la poblacidon menor de 14 afios y 411 enfermeras de referencia para centros
escolares (una por cada centro de salud), que segun la Consejera actual de Salud de la Junta de
Andalucia, Catalina Garcia, se trata asi de “aumentar la prevencion, la promocion de habitos de
vida saludables, el autocuidado, la atencidn continuada al paciente crénico y la atencion a la

salud mental”(24).

En nivel de desarrollo de un pais se mide, entre otros indicadores, a través de los indices de
morbimortalidad infantil. Por ello, la atencidn infantil-adolescente, y en concreto, el programa
de Salud Infantil, alcanza mdxima relevancia como estrategia de prevencion, deteccidn precoz,
y atencién a la cronicidad. Ademads, dicha labor ha de ser desarrollada por profesionales
formados y capacitados que conozcan las necesidades y caracteristicas que diferencian a la
poblacién pediatrica (25). En nuestro pais, estas competencias enfermeras se comienzan a
adquirir en el Grado de enfermeria y entre todas las competencias vinculadas al perfil de
especialista, destacan las relacionadas con el trabajo en equipo y la continuidad asistencial. En
este sentido, el Boletin Oficial del Estado (BOE) sefiala especificamente que la enfermera
especialista en pediatria, ha de “Mantener una comunicacion eficaz con el equipo, con otros

profesionales, instituciones, grupos sociales, asi como con los diferentes niveles de atencion de
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los servicios de salud, utilizando los recursos disponibles, que facilite el intercambio de
informacion y contribuya a una mejora en los cuidados prestados en un clima de colaboracion
multiprofesional” (26). Los profesionales de enfermeria que actualmente prestan atencién a la
poblacién pediatrica en Atencién Primaria no tienen como requisito indispensable tener la
formacién como especialistas (E.I.R). No obstante, en el manual elaborado por la Junta de
Andalucia sobre las competencias profesionales del enfermero de cuidados infantiles, en su
apartado sobre la atencion integral al individuo y la familia, se hace mencién a la continuidad
asistencial identificando como buena practica “la continuidad de los cuidados a lo largo de la
atencién que recibe el ciudadano en los distintos dmbitos asistenciales” mediante seguimiento

al alta y la planificacién conjunta entre diferentes unidades y niveles asistenciales(27).

Ademas, la figura de la Enfermera referente escolar integrada en los equipos de atencién
primaria participa como garante de dicha continuidad asistencial del paciente pediatrico
atendido por la unidad de paliativos, ya que los nifios pasan gran parte del dia en centros
educativos. Entre sus funciones se encuentra la gestién de casos cuando existe algin problema
de salud; la intervencién directa con el nifio, con profesorado y familiares coordinada con el
resto del equipo de atencidon primaria, hospitalaria y equipos de orientacién educativa (EOE); asi
como el favorecer la inclusion. Todo ello facilita el cumplimiento del plan terapéutico durante
su estancia en el colegio y tiene consecuencias directas sobre la calidad de vida, debido a la

influencia ejercida por el grupo de iguales (28).

Por su parte, la Enfermeria de Practica Avanzada (EPA) se implanta en Andalucia fomentada por
la Estrategia de Cuidados, PiCuida, como rol avanzado (al igual que la enfermeria especialista),
para dar respuesta a nuevas necesidades, garantizar la sostenibilidad del sistema sanitario y
ofrecer una atencién de calidad de acuerdo con marco normativo referente al desarrollo
competencial y la evidencia cientifica nacional e internacional. Se fundamenta en los programas
desarrollados por otros paises como Estados Unidos, y en muy distintos perfiles competenciales,
para los que ya se han evidenciado resultados favorables en cuanto a utilizacién de recursos,
resultados clinicos, calidad de vida y satisfaccidon con la atencion percibida como en el caso de

estudios sobre la gestion de casos (29).

Para designar a esta figura de EPA se utilizan distintas denominaciones segun paises. Las mas
comunes son Nurse Practitioner (NP) y Clinical Nurse Specialist (CNS), segiin ambito y regulacion
de su practica o requisitos formativos. El Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) en 2008
definié la EPA intentando unificar criterios como “enfermera autorizada que ha adquirido la base
de conocimientos especializados, habilidades toma de decisiones complejas y habilidades

clinicas para la practica ampliada, caracteristicas que estan determinadas por el contexto o pais
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en el que esta acreditado para ejercer. Para empezar, se recomienda una maestria” (30). Asi
mismo, en 2016 la Organizacion Mundial de la Salud promueve la figura de la EPA como un
medio para desarrollar el liderazgo en atencidén sanitaria, mejorar los resultados sanitarios,
promover el desarrollo continuo y la formacion de enfermeras en todos los niveles de la practica

(31).

El Sistema Sanitario Publico Andaluz (SSPA) a partir de los dominios que debe reunir la EPA,
adquiridos a través del conocimiento experto en el drea al que se le vincula, la formacidn
especifica acreditada y la experiencia profesional, sefiala cuatro cualidades esenciales de esta
figura: 1) liderazgo ante la atenciéon a la cronicidad; 2) autonomia en la toma de decisiones
fundamentadas en la evidencia; 3) consultoria para otros profesionales de salud y para la

comunidad; y 4) motor de cambio, e investigadora (29).

Actualmente el Sistema Sanitario Publico de Andalucia ha puesto en marcha diferentes roles de
EPA, de los que el gestor de casos es un motor imprescindible para conseguir nuestro objetivo y
considerados como referentes de area seglin el modelo de atencidn compartida propuesto para
el nuevo Plan andaluz de Cuidados Paliativos (32), asi como la EPA en cuidados Paliativos como

recurso avanzado en paliativos pediatricos.

El modelo de gestiéon de casos se implanté en Andalucia en 2002 dirigido a la atencidon de
personas con alta complejidad tanto clinica como en cuidados y sus cuidadores (por lo que
englobaria al paciente pediatrico en paliativos) a través de la activacion de recursos y la
aplicacién de un plan de atencién individualizado y consensuado con el resto de profesionales
implicados. A través de la coordinacién y la comunicacién de este plan transversal (entre
profesionales y niveles asistenciales) se pretende conseguir uno de los objetivos de la EPA
gestora de casos, la continuidad minimizando fragmentaciones y duplicidades. Los enfermeros
gestores de casos desempeiian su accidn en el medio hospitalario, en centros de salud, domicilio

e instituciones socio-sanitarias (como las residencias) (33).

La figura de la EPA en cuidados paliativos:

Para dar respuesta a las nuevas necesidades y en concreto en el campo de los paliativos
pediadtricos nos encontramos programas oficiales de posgrado en cuidados paliativos
generalistas, ya que aun no se han desarrollado programas de CPP oficiales especificos; la
formacidn especializada en pediatria a través del sistema EIR (enfermera interna residente) y el
desarrollo de la EPA (enfermera de practica avanzada vinculada generalmente a la cronicidad) en
cuidados paliativos. En este Ultimo sentido, Carrie y Constanza (2022) en su estudio realizado en

Estados Unidos, identifica los atributos en la figura de la APRN (enfermera registrada de practica

17
Universidad Internacional de Andalucia, 2024



avanzada) paliativa pedidtrica. Resaltan la importancia de este perfil profesional como miembro
del equipo multidisciplinar de paliativos pediatricos implantado en su pais, para conseguir una
atencién de alta calidad para los nifios y sus familias(34). En Andalucia, tanto en el anterior Plan
Andaluz (5) como en la propuesta para el actual, se propone como objetivo asegurar la
continuidad asistencial mediante un plan de atencién comun, y en la propuesta del perfil
competencial de la enfermera del equipo de CPP (35) se especifican las caracteristicas clave de
la EPA, la elaboracién de un plan de cuidados consensuado con paciente y cuidador/es previo al
alta hospitalaria, la elaboracidn de un informe de continuidad de cuidados y la coordinacion con
diferentes profesionales y niveles asistenciales (atencidén primaria, hospitalaria, servicios

sociales, educativos y terapeutas) para asegurar dicha continuidad asistencial.

De entre todos los profesionales sanitarios que conforman las unidades de atencién a los CPP, el
papel de los cuidados, y por tanto de Enfermeria, es fundamental. Asi se afirma en el documento
“Continuidad asistencial en la infancia. Reto para la cronicidad” publicado en 2014 por Lépez
Palacios, directora asistencial de Enfermeria en la Comunidad de Madrid. La enfermera, con un
enfoque holistico, puede desarrollar una funcién como gestora de casos, o entrenadora en
cuidados, o como enfermera registrada de practica avanzada (APRN) de cuidados paliativos
pedidtricos. En el primer caso, asegura la continuidad de los cuidados elaborando el “informe de
continuidad de cuidados al alta”(36), y en el segundo, ademas, desarrolla su capacidad para hacer
accesible la atencion paliativa, a través de la coordinacidn interprofesional y la formacién a la

comunidad.(34)

En definitiva, esta figura profesional, actia como coordinadora de la atencidon al paciente
pedidtrico con necesidades paliativas y cronicidad compleja estableciendo un plan de cuidados
individualizado, consensuado e integral; poniendo en marcha los recursos necesarios para
satisfacer sus necesidades; y facilitando la continuidad asistencial, todo con el fin de conseguir una
mejora en la calidad de vida del paciente y su entorno. Al mismo tiempo que desempena su labor
asistencial, asesora tanto a familiares como profesionales a la hora de servir de recurso avanzado
con formacién especifica sobre atencidn paliativa, cuidados y manejo de sintomas, y difunde la
evidencia con la formacién y los recursos que facilita. En Espafia y hasta el momento, la
implantacion de la figura de EPA en CPP se encuentra en desarrollo en diferente grado o
denominacion segun zonas del territorio nacional. No obstante, y a la espera de la actualizacidn
del Plan Andaluz de cuidados paliativos no se ha reconocido de forma oficial el perfil de EPA de

cuidados paliativos.
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Objetivo

El objetivo de este estudio es definir un proyecto de implantacion de la figura de la Enfermera

de Préctica Avanzada para Cuidados Paliativos Pediatricos en la provincia de Jaén.

Metodologia

Para alcanzar el objetivo del estudio se sigue el marco del Proceso Participativo para la
Enfermeria de Practica Avanzada (PEPPA) centrado en el paciente y basado en la evidencia (37),

tal y como se muestra en la Figura 1.

Figura 1. Marco PEPPA.
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Fuente: Beortegui E et al. (2004)
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Este modelo ha sido ampliamente utilizado(38), asi se documenta en el estudio sobre la
implementacién de la enfermeria psiquidtrica en Estado Unidos (39), o en una unidad de
hospitalizacidn oncoldgica en Navarra (37) y es considerado como herramienta determinante en
el proceso de implementacién de la figura de la Enfermera de Prdactica Avanzada (38). Se
entiende que es el modelo que permite realizar de forma sistematica el proceso de implantacion
de este rol de enfermeria, abordar las barreras que pueden surgir en el disefio y evaluar el papel
de este profesional. Su desarrollo implica nueve pasos en los que se establece el alcance de la
funcién de practica avanzada de enfermeria, desarrollo e implementaciéon del rol, continuo

avance y su justificacion a largo plazo mediante la evaluacion de los resultados esperados(40).
Desarrollo

A continuacidn, desarrollamos todas las fases del modelo de atencion de CPP con la
incorporacién de la EPA. No obstante, por el caradcter de un TFM, alcanzamos solamente hasta
la fase siete, de manera que la monitorizacion y evaluacién se desarrollarian una vez puesto en

marcha el programa.

1. Tipo de pacientes y actual tipo de cuidado

Para abordar la implementacion de la EPA en la Unidad de CPP de la provincia de Jaén, el primer
paso serd definir qué personas son las destinatarias finales de cuidados paliativos pediatricos.
En este sentido, segln los Ultimos datos publicados por el INE en 2022, en esta provincia la tasa
de mortalidad total fue de 11,75, y entre la poblacion de 0 a 19 afios fue de 2,37(41) . Ademas,
la poblacion total de 0 a 18 afios fue de 134.691 personas (19), por lo que realizando una
extrapolacién de las estimaciones realizadas por Connor et al. (2017) del 38%, unos 377 menores
se encontrarian con necesidades paliativas pediatricas (28 de cada 10000 personas), y 143

tendrian necesidad de atencidn por equipos especializados.

Respecto al tipo de cuidados paliativos que recibe la poblacién pediatrica en nuestro contexto
de estudio, sefialar que en la actualidad, existe una Unidad de CPP y paciente crénico compleljo
situada en el Hospital Universitario de Jaén, creada en el afio 2018 con Ana Belén Ldpez Garcia
como pediatra. Da cobertura a toda la provincia de Jaén, cuya superficie es de 14496 Km?y con

una gran dispersion geografica, tal y como se observa en la Figura 2 (42).
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Figura 2. Distribucidn geografica de la poblacidn de Jden (N=631.381).
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Fuente: Retroceso demografico y recomposicidn del poblamiento rural en la provincia de Jaén,2020

Dicha unidad esta conformada actualmente por una pediatra y una enfermera (desde 2022) con
apoyo de trabajadora social de area pediatrica que prestan atencidon de lunes a viernes en
horario de 8 a 15h. No obstante, los dias salientes de guardia del pediatra se queda sin cubrir, asi
como las vacaciones o bajas laborales de ambos. El tipo de atencién es programada y a demanda:
asistencia y/o asesoramiento durante ingreso hospitalario en los diferentes hospitales
pertenecientes al Servicio Andaluz de Salud de la provincia de Jaén, hospitalizacién domiciliaria
en caso de descompensacion y en los que se prefiera por parte de paciente/ familia el
fallecimiento en domicilio, seguimiento en consulta extrerna intentando hacerlo coincidir con
otras citas en Hospital universitario de Jaén para minimizar desplazamientos, atencidn en centros
educativos, atencidn/asesoramiento telefénico y coordinacién entre diferentes especialistas y

con la red local.

Actualmente, desde la unidad de cuidados paliativos pedidtricos se atiende a 59 personas y sus
familias (creciendo anualmente desde 2019 con 6 pacientes nuevos, hasta 2023 con 17) y segln

nivel de complejjidad en la atencién requerida se distribuyen de la siguiente forma:

e Nivel asistencial 1: 26 personas; atencion programada cada 3-6 meses en consultas

externas. Atencion telefénica/telematica a demanda.

e Nivel asistencial 2: 22 personas; atencién programada cada 1-3 meses en consultas

externas preferente, también posible en domicilio en momentos puntuales que asi lo
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requieran. Atencion telefénica/telematica a demanda. Atencidon hospitalaria en caso de

ingreso.

e Nivel asistencial 3: 11 personas; atencidon programada cada 7-15 dias en domicilio
preferente. Atencidn hospitalaria en caso de ingreso. Atencion telefonica/telematica a
demanda. En caso de descompensacién grave o final de vida en domicilio, atencion

continuada fuera de horario laboral, tanto telefénica/telematica como presencial.

2. Personas clave para provocar el cambio

A la hora de plantear la continuidad asistencial como uno de los objetivos de la EPA y teniendo
en cuenta la multitud de profesionales intervinientes en el cuidado de los menores atendidos
por el equipo de CPP, en este apartado se describen aquellos profesionales que seran
considerados clave para conseguir dicho fin mediante un procedimiento que permita un nuevo

modelo de atencidn.

El perfil profesional mas numeroso en el sistema sanitario es el de Enfermeria, asi el Sistema
Andaluz de Salud cuenta con 32.897 enfermeros, seguidos de 20.062 técnicos en cuidados
auxiliares de enfermeria (este patrdn se repite en atencién hospitalaria y mientras que en
primaria el segundo grupo estaria formado por médicos de familia)(43). Este hecho convierte a
la enfermera en un factor clave para promocion y consecucién de cambios en el campo de la

sanidad aprovechando y desarrollando sus competencias.

La enfermera de CPP es un perfil que se incorporé a la unidad en 2022 a través de una enfermera
con experiencia profesional en pediatria, formacidn en cuidados paliativos y actualmente
cursando master como EPA. Las competencias adquiridas hacen que sea impulsora de un nuevo
modelo de atencidon integral a la persona atendida por el equipo de cuidados paliativos

pediatricos.

Ademas, para nuestro propdsito consideramos clave la coordinacidn con las tres enfermeras
gestoras de casos (EGC) hospitalarias de la provincia de Jaén, como son la referente de drea de
pediatria en Hospital Universitario de Jaén, la EGC de Hospital San Agustin de Linares y la de
Hospital San Juan de la Cruz en Ubeda. También, habria que contar con las EGC de Hospitales de
referencia en Andalucia para determinados procesos, como el H. Reina Sofia en Cérdoba, Virgen
de las Nieves en Granada o Virgen del Rocio en Sevilla. Finalmente, es esencial incorporar a las
36 EGC de los distintos Distritos de Atencién Primaria de la provincia (10 en distrito Jaén

Nordeste, 9 en distrito Jaén Norte y 17 en distrito Jaén-Jaén Sur).
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Al mismo tiempo es imprescindible la identificacién de enfermeras de referencia hospitalarias.
Durante el ingreso hospitalario se conseguira dicha identificacidn, a través de la enfermera con
turno fijo de mafanas en plantas de hospitalizacién pediatrica de Hospital Materno infantil de
Jaén o supervisores/as de enfermeria de servicios como CMA, urgencias o de plantas de
hospitalizacién pediatrica en Hospital San Juan de la Cruz de Ubeda, Hospital San Agustin de
Linares u Hospital Alto Guadalquivir de Andujar. En atencidn primaria el acceso a enfermeros de
referencia en la atencién infantil (incluido la referente escolar) se realizard a través de la

enfermera gestora de casos.

Para conseguir una correcta implantacidn es necesario contar con el apoyo de cargos directivos
de la unidad de gestion clinica de pediatria, de la unidad de estrategia de cuidados de hospital
universitario de Jaén, de directores hospitalarios de enfermeria y de distrito para la aprobacion
y difusidn. Por otra parte, atendiendo al trabajo en equipo multidisciplinar como forma de
atencién a la poblacion en edad pediatrica es necesario que la difusion de este modelo de
atenciény la figura de la enfermera de practica avanzada en cuidados paliativos se difunda entre

los profesionales de la medicina dedicados a la asistencia a dicha poblacion.

3. Necesidad de un nuevo modelo

Aunque los equipos de cuidados paliativos en Andalucia comenzaran en los afios 80 no fue hasta
su reconocimiento como derecho a nivel internacional y posterior publicacién del Plan Nacional
de Cuidados Paliativos en 2001, cuando las diferentes comunidades auténomas empezaron a
desarrollar procesos asistenciales y planes de paliativos que garantizaran una atencién paliativa
de calidad, homogeneizaran la atencion y disminuyeran la inequidad. El desarrollo de los CPP ha
sido posterior, apareciendo como linea estratégica especifica en el Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos de 2008(5). El primer equipo en Andalucia de CPP, como recurso avanzado, comenzd
en Malaga en 2012. Por nuestra parte, en Jaén, cuando se cred la Unidad de Paliativos Pediatricos
no se contd con un profesional de Enfermeria, que finalmente se incorporé en el afio 2022. Este
reciente desarrollo y crecimiento, asi como la falta de vigencia del actual Plan de Andaluz de
Paliativos (2008-2012, a esta fecha en actualizacidn) hacen que no haya un modelo de atencién
unificado acorde con los recursos disponibles, hecho que se resalta en el BOJA del 8 de enero de
2021(44) en el que se alude a la falta de un marco organizativo y la inequidad en recursos

interprovincial y entre zonas rurales y urbanas.

Ademas, la figura de la enfermera como garante de la continuidad asistencial a través de la
cumplimentacion de informe de continuidad de cuidados como herramienta de base, o

entrenadora en cuidados, ha mostrado sus limitaciones en nuestra comunidad y fuera de ella,
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teniendo en cuenta cumplimentacion y bidireccionalidad, para el abordaje de los cuidados

pediatricos(45).

Por tanto, se identifica la necesidad de establecer procedimientos que permitan el desarrollo
competencial de la EPA y su difusién entre el resto de profesionales para la optimizacién de
recursos, homogeneizar la atencién y dar a conocer que son los CPP, de forma que repercuta en

una mejor asistencia a la persona atendida por la unidad de cuidados paliativos pediatricos.

4. Identificar problemas y objetivos prioritarios

Del analisis de la situacién planteada se concretan los siguientes problemas:

- Lareciente incorporacién del profesional de enfermeria al equipo de CCP sin una figura
de referencia en el puesto en el Hospital Universitario de Jaén, ni un modelo
protocolizado de atencién a la continuidad asistencial que optimice las competencias de

este perfil.

- La dispersion geografica de la poblacidn susceptible de ser atendida por los equipos de

CPP.

- Laatencién por equipo de paliativos pediatricos fragmentada en el tiempo (con horario

de 8 a 15 de lunes a viernes).

Entendiendo la continuidad asistencial como factor clave en calidad de la atencién sanitaria y

problemas especificados nos planteamos los siguientes objetivos:
Objetivo general:

Mejorar la continuidad asistencial de la poblacion atendida por el equipo de cuidados paliativos
pediatricos de Jaén mediante la implementacién de la figura de la enfermera de practica

avanzada.
Objetivos especificos:

- Difundir el rol de la enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos pediatricos
entre las enfermeras que trabajan en el servicio andaluz de salud en la provincia de Jaén

atendiendo a poblacion menor de 18 afios.

- Difundir procedimiento de comunicacién entre las enfermeras que trabajan en la red
sanitaria publica de la provincia de Jaén al servicio de poblacion atendida por el equipo

de cuidados paliativos pediatricos de dicha provincia.

24
Universidad Internacional de Andalucia, 2024



- Implementar un procedimiento de comunicacién entre las enfermeras que trabajan en
la red sanitaria publica de la provincia de Jaén al servicio de poblacién atendida por el

equipo de cuidados paliativos pediatricos de dicha provincia.

5. Definir nuevo modelo y rol de la EPA

Hay varios aspectos en los que hay consenso a nivel nacional e internacional a la hora de definir
la atencidn paliativa. Uno de ellos es constituir los recursos avanzados de cuidados paliativos
como equipos multidisciplinares (compuestos por médicos o pediatras en el caso de paliativos
pediatricos y enfermeros apoyados por trabajador social, psicélogo y equipo rehabilitador). Otro,
gue dichos profesionales tengan competencias que respondan a una formacién avanzada, la
regulacién de dicha formacidon de manera que permita una atenciéon de calidad, una estabilidad
y reconocimiento en Espafia, se plantea a través de diplomas acreditativos publicados el 30 de
diciembre de 2023 en el BOE (46) y con el desarrollo de la figura de enfermera de practica
avanzada a través de la Estrategia de Cuidados del Servicio andaluz de Salud . Por ultimo, es el
modelo de atencidén compartida identificado tanto por la OMS, por la Comisién Europea, la
Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, por Procesos asistenciales y el Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos como método efectivo y eficiente para asegurar la continuidad asistencial.
Desde el documento elaborado por el grupo de trabajo que participa en la nueva actualizacién

del plan se sefialan recursos y profesionales de referencia para dicha atencién compartida (32).

A partir de estas premisas, se plantea un modelo para garantizar la continuidad en la asistencia
de la poblacién atendida por el equipo de cuidados paliativos a través de la implantacion del
perfil de la EPA. A continuacion, se muestran los distintos roles que ha de asumir una EPA de

Cuidados Paliativos Pediatricos.
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Tabla 2. Rol de la EPA de cuidados paliativos pediatricos

1. Enfermera navegante

2. Practica clinica.

3. Lider

4, Consultor

5. Docente

6. Investigador

Estd a disposicidn del paciente y su familia durante todo
el proceso hasta el final de vida o derivacidn a equipo
de adultos. Guiandolos, ofreciéndoles un abordaje
integral, sirviendo de soporte o activando los recursos
que necesiten segun las diferentes situaciones a las que

se enfrentan y en distintos entornos.
Valoracién de modelo de atencidn hasta el momento.
Transmisidn de informacidn sobre atencion realizada.

Colaboracion con enfermera referente en |la
administracion de tratamiento o realizacidn de pruebas

diagndsticas.

Elaboracion de plan de cuidados y actuacion
consensuado con la familia y el paciente si su capacidad

neuroldgica lo permite.

Motor de cambio- impulsar nuevo modelo de atencion.

Actlar como figura coordinadora en la transmision de

la informacién

Asesor de paciente familia y profesionales de
enfermeria a demanda como recurso avanzado de
cuidados paliativos pedidtricos por su formacion y

experiencia.

Formaciéon en cuidados y atencion a partir de la
enfermeria basada en la evidencia tanto a pacientes y

familiares/cuidadores informales como a profesionales

Formacién sobre la figura de la EPA a los diferentes

profesionales de enfermeria

Formacién sobre las peculiaridades de la atencion

paliativa pediatrica

Actualizar actuaciones segun la enfermeria basada en la

evidencia

Elaboracion de procedimiento de implantacion de

acuerdo a investigaciones previas

Favorecer la evaluacion del procedimiento mediante el

andlisis de indicadores

Fuente: Elaboracion propia
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Este nuevo modelo parte de la elaboracidon y difusién de un procedimiento de trabajo en red. Se
establecen actividades realizadas por la EPA, en relacién con dicha continuidad, los momentos y
las formas de comunicacién entre los enfermeros clave o referentes para los cuidados de la
persona atendida por el equipo de cuidados paliativos (tanto al ingreso hospitalario, como al alta
o durante su estancia en el domicilio de acuerdo con la asistencia prestada por el equipo segun

nivel de complejidad).

6.Planificacion de las estrategias

Para realizar dicha deteccién de necesidades en la coordinacion se selecciond a un grupo de
expertos compuesto por 10 personas con representacion de cada uno de los perfiles
profesionales identificados como clave. Dicho grupo fue formado teniendo en cuenta que

cumplieran los siguientes requisitos:

- Poseer la titulacién de grado Enfermera
- Desempefiar su labor profesional en el Servicio andaluz de Salud

- Poseer experiencia profesional de mas de 10 afios en atencidn pedidtrica, como enfermera
gestora de casos, o 4 afios de experiencia con formacién de posgrado en la atencién paliativa
pediatrica.

Todos ellos participaron de forma voluntaria y andnima, se les informé previamente sobre qué
personas serian candidatas a recibir CPP y cudl es la cartera de servicios que presta este equipo
como recurso avanzado. Posteriormente respondieron a una pregunta abierta sobre las
necesidades detectadas en la continuidad asistencial de la persona menor de edad que precisa

atencion por el equipo de cuidados paliativos.
De dichas respuestas se extrajeron las siguientes necesidades:
1. Necesidad de acceso telefénico a recurso avanzado de cuidados paliativos pedidtricos

24horas, 7dias a la semana.

2. Registro unificado de la informacién desde distintos niveles asistenciales e incluso entre
diferentes provincias o comunidades auténomas.

3. Difusidon de los cuidados paliativos pediatricos y capacitacion de profesionales y familias.

4. Activacion de red asistencial con acceso a contacto telefénico con profesionales de
referencia.

5. Informacién verbal y escrita de plan de intervencion a partir de valoracidon multidimensional
y teniendo en cuenta los recursos disponibles.

A continuacién, una vez extraida la lista de necesidades, el grupo de expertos reflexiond sobre

los puntos débiles y fortalezas de la atencién ofrecida por la Unidad de paliativos pediatricos
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mediante un andlisis DAFO (debilidades, amenazas, fortalezas uy oportunidades), que se

muestran en la siguiente tabla.

Tabla 3. Analisis DAFO de la atencidn ofrecida por la Unidad de CPP del Hospital de Jaén

Debilidades

-El equipo de paliativos pediatricos no presta
atencion 24h 7 dias a la semana, solo de lunes a

viernes de 8h a 15h.

-Amplia dispersion geografica de la poblacidon
susceptible de ser atendida por el equipo de

cuidados paliativos pediatricos

-Registros informaticos distinto al de atencién
primaria y con respecto a otras unidades de
cuidados paliativos pediatricos de diferentes

provincias
Fortalezas
-Atencién por equipo multidisciplinar

-Formacion especifica de los profesionales del

equipo de cuidados paliativos pediatricos

-Atencidon hospitalaria, domiciliaria y centro

escolar o de terapias (si se requiere)
-Atencidn integral al paciente y familia

-Teléfono corporativo que permite

comunicacion mas agil entre profesionales y

con el paciente

Amenazas

-Desconocimiento de las competencias de la
enfermera de practica avanzada por parte del

resto de profesionales

-Desconocimiento de las peculiaridades de los
cuidados paliativos pediatricos por la sociedad
en general y por parte de los profesionales

sanitarios en particular

- Multiples proveedores de cuidados (algunos
de ellos fuera del sistema sanitario o del

entorno familiar)
Oportunidades

-Reconocimiento desde la estrategia de
cuidados del perfil de enfermera de practica

avanzada de cuidados paliativos

-Actualizacion del Plan andaluz de cuidados

paliativos

-Apoyo por parte de direccién y cargos
intermedios de la implantacién y formacion de

la enfermera de cuidados paliativos pediatricos

Fuente: elaboracidn propia con colaboracidn de grupo de expertos

Para implementar el rol de la enfermera de practica avanzada segun los objetivos propuestos se
realizard un analisis CAME que nos permita elaborar estrategias para corregir las debilidades
identificadas, afrontar las amenazas, mantener las fortalezas y explotar las oportunidades

reflejadas en la tabla 2.
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Tabla 4 Matriz CAME.

Corregir debilidades

-Atencién 24horas y dispersion geografica:
capacitar a los profesionales y facilitar el acceso

a la informacién de interés para la atencion.

-Variabilidad en registro informatico: difundir
forma de registro, facilitar el acceso (indicando
fecha de informe o enviando informacion a

través de correo corporativo)

Mantener fortalezas
-Atencidn por equipo multidisciplinar

-Formacion especifica de los profesionales del

equipo de cuidados paliativos pediatricos

-Atencidn hospitalaria, domiciliaria y centro

escolar o de terapias (si se requiere)
-Atencion integral al paciente y familia

-Teléfono corporativo que permite
comunicacion mas agil entre profesionales y

con el paciente

Fuente: Elaboracion propia

Afrontar amenazas

-Difusién de las competencias de la Enfermera

de practica avanzada
- Difusion de los cuidados paliativos pediatrico

- Facilitar el contacto con equipo de cuidados

paliativos pediatricos (correo electrénico,

llamada telefdnica, whatsapp)

Explotar Oportunidades

- Colaboracion para el reconocimiento de la
figura de enfermera de practica avanzada en
cuidados paliativos mediante la participacion en
el grupo de trabajo para la actualizacion del

plan andaluz de cuidados paliativos.

- Presentacion de modelo propuesto ante
cargos directivos de hospital, director de la
estrategia de cuidados del hospital universitario
de Jaén, cargos intermedios, coordinadora
provincial de gestion de casos y enfermeras

referentes escolares

Universidad Internacional de Andalucia, 2024
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7.Plan de accion

En esta fase se describe tanto las diferentes etapas del proyecto: procedimiento de coordinacion
elaborado, presentacidn a cargos directivos, difusién e implementacién, como los recursos y el
cronograma planteado para dichas etapas e incluyendo la fase de evaluacidn (que se detalla en

las fases 8 y 9).

7.1 Etapas

|. Procedimiento de coordinacién: se refleja un diagrama (figura 3) y una descripcion

detallada en el que se reflejan las funciones de la enfermera de practica avanzada y
formas de coordinacién con el resto de figuras claves identificadas en 3 situaciones de

la persona atendida por el equipo de cuidados paliativos diferentes.

Figura 3: Procedimiento de coordinacion
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SITUACION paciente FUNCIONES EPA COORDINACION

D EGC d Visita conjunta
12Consulta Elaboracion de VI ( e EPA CPPAEGC
06 de CPP y PC Hospital
con equipo de
i EGC de AP
Informe verbal y Supervisor/a---Enfermera

escrito de valoracion observacion urgencias

en situacién basal y
PC Enfermera FM

Previo Ingreso
Hospitalario programado Revision
equipamiento

Supervisor/a---Enfermera CMA

Asistencia sesion de relevo
en planta a las 8h

Valoracidn paciente y
formacion

Enfermera referente planta

Durante ingreso
hospitalario

Informe escrito diario en
Diraya “Estacion de
cuidados”

Actualizacion de PC e

; ICCa
Previo al alta EGC de EGC de AP

hospitalaria

Confirmar formacion hospital
de personas
cuidadoras y material
en domicilio

Seguimiento EGC de AP

Nivel en consulta
asist.1y2 Enfermera
Durante estancia en Seguimiento pediatrica AP
domicilio Nivel domiciliario

asist. 3
Seguimiento ERE

centro educat.

CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos EGC: Enfermera gestora de casos  ERE: Enfermera Referente escolar

VI: Valoracién Inicial CMA: Cirugia mayor ambulatoria  FM: turno fijo de mafianas

PC: Plan de Cuidados AP: atencion primaria EPA: Enfermera de practica avanzada
ICC:Informe continuidad cuidados

Fuente: Elaboracién propia
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Situacién 1: Primera consulta

Tras la derivaciéon a la unidad de cuidados paliativos pedidtricos, se cita a la persona menor de
edad y a sus cuidadores principales en la consulta ubicada en el Hospital Materno infantil de
Jaén, si el menor no se pudiera desplazar es valorado en el lugar en el que se encuentre. En esa
primera consulta es atendido por enfermera y pediatra que conforman el equipo de cuidados

paliativos pediatricos.
La enfermera de practica avanzada con la informacién recogida:
- Elabora un documento de plan de actuacién con los siguientes apartados:

a) Valoracidn inicial segin el modelo de Virginia Henderson (modelo que se sigue en

las unidades de hospitalizacién pediatrica del Hospital Materno-infantil de Jaén)

b) Plan de cuidados siguiendo la taxonomia NANDA, NIC, NOC

d) Dispositivos domiciliarios para los cuidados (alimentacion, ventilacidon, movilizacién

y cddigos para solicitud si son de dispensacién por atencidn primaria)

e) Recomendaciones sobre cuidados y manejo de dispositivos (cuidados de piel y
mucosas, alimentacién en una persona con deterioro de la deglucidn, cuidados de
dispositivos para la ventilacion o la nutricién enteral...) siguiendo guia de practica
clinica de cuidados paliativos pediatricos(47) y protocolos publicados por la

sociedad espafiola de cuidados paliativos pediatricos(48).
f) Tratamiento y forma de administracion

- Registra valoraciéon y plan de cuidados en Diraya - “Estacidn clinica”- Hospital

universitario de Jaén-Cuidados paliativos pediatricos- Hoja de evaluacién y seguimiento.

- Contacta con Enfermera gestora de casos de atencidn hospitalaria a través de teléfono

corporativo y se remite informe elaborado a través de correo electrénico corporativo.
. Si la persona esta ingresada en el hospital se plantea valoracién conjunta

. Si la persona no estd ingresada la enfermera gestora de casos hospitalaria facilita

contacto con enfermera gestora de casos de atencion primaria
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Contacta con enfermera gestora de casos de atencién primaria a través de teléfono
corporativo, se remite documento mediante correo electrdnico corporativo y se indica
fecha de informe de evaluacién y seguimiento en Diraya para hacer mas facil la

localizacién desde atencidn primaria.

. La enfermera gestora de casos informa del nombre profesionales de referencia
(enfermera de pediatria, pediatra y enfermera referente escolar) y les facilita nuestro

teléfono de contacto

Situacidn 2: Ingreso hospitalario

a)

Previo ingreso programado: ingreso previsto con anterioridad, para intervencién
quirdrgica, prueba diagndstica, administracion de tratamiento o tras valoracion

extrahospitalaria por equipo de cuidados paliativos pediatricos.

-La enfermera de practica avanzada informara verbalmente de situacién actual, motivo
de ingreso y entregara documento (mencionado en situacidnl) impreso actualizado

segun situacion basal a:

Enfermera de hospitalizacidon con horario fijo de mafianas encargada de transmitir la
informacién a la enfermera asignada como referente. (Si no estuviera dicha figura se

contactaria con enfermera referente a través de supervisor/a de enfermeria).

Enfermera de observacion de urgencias (si se determina que previamente pasara por

dicho servicio)
Enfermera de CMA (cirugia mayor ambulatoria) siingreso para intervencion quirurgica.

-Previo al ingreso la enfermera de prdctica avanzada junto con la enfermera con
horario fijo de mafiana revisara la habitacion asignada (preferiblemente la 421 por el
espacio y las adaptaciones o la 401) asegurando que tenga el material necesario para
los cuidados del menor (dispositivos de soporte respiratorio o nutricional, colchén

antiescaras, silla de bafio...).

b) Durante el ingreso hospitalario, la enfermera de practica avanzada de cuidados
paliativos pediatricos acudira a la sesidn de relevo de enfermeria a las 8h de lunes

a viernes.

El equipo de cuidados paliativos pediatricos valorara al paciente a diario de lunes a
viernesy se realizara la formacidn de las personas cuidadoras principales de forma que

se permita mayor autonomia y continuidad de cuidados al alta. La enfermera de
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practica avanzada registrard en Diraya -Estaciéon de Cuidados-observaciones de

enfermeria, la actividad realizada durante la visita de seguimiento diario.

Previo al alta hospitalaria enfermera de practica avanzada contacta con enfermera
gestora de casos de atencidn primaria a través de teléfono corporativo informando de
proxima fecha de alta y situacidon del menor y envia a través de correo electrénico
corporativo documento (mencionado en la situacién 1) actualizado y se acordara

necesidad de valoracidn al alta por equipo de atenciéon primaria.

La enfermera de practica avanzada entrega recomendaciones para el cuidado en
domicilio y forma de administracion de tratamiento (recogidos de documento de

situacidnl) a personas cuidadoras habituales en domicilio.

La enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos pediatricos reflejarad Informe

de Continuidad de Cuidados desde Diraya - “Estacién de Cuidados".

Situacion 3. Durante la estancia en el domicilio

a)

Las personas atendidas por el equipo de cuidados paliativos pediatricos en niveles
asistenciales 1 y 2 serdn valoradas para seguimiento en consulta de hospital materno
infantil de Jaén intentando hacerla coincidir con asistencia por otros especialistas. La
enfermera de prdctica avanzada contactara con enfermera gestora de casos de atencién
primaria través de teléfono corporativo para comunicar cambios en el plan de cuidados
o necesidades detectadas en las que se necesite intervencién por parte de equipo de

atencién primaria.

Las personas atendidas por el equipo de cuidados paliativos pedidtricos en nivel
asistencial 3 seran valoradas en el domicilio. Se informara de la visita domiciliaria a
enfermera gestora de casos de atencidn primaria a través de teléfono corporativo por
si es posible valoracion conjunta con algin miembro del equipo de atencién primaria, si
no fuera posible se les informara si se detectan necesidades a solventar por atencidn

primaria tras la visita.

La enfermera de practica avanzada contactara a través del teléfono corporativo con

enfermera referente escolar

-Para informar de necesidad detectada en centro educativo tras la visita de seguimiento

en consulta.

-Para programar visita conjunta en centro educativo con el fin de informar o formar a

profesionales del centro y para seguimiento de personas menores de edad atendidas
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por equipo de cuidados paliativos pedidtricos en centro educativo de educacion
especial. En la actualidad se programa una visita semestral en centro de educacién
especial Virgen de la capilla al que acuden 10 de las personas asistidos por dicho equipo

(siempre previo consentimiento de los tutores legales).

Il. Presentacidon ante cargos directivos: presentacién del proyecto ante director de

unidad de gestidn clinica, responsable de la unidad de estrategia de cuidados, persona
coordinadora a nivel provincial de las enfermeras gestoras de casos, persona
coordinadora de las enfermeras referentes escolares y direccién enfermera de Hospital
Universitario de Jaén con el fin de contar con su aprobacién y servir de motor impulsor

para su difusién.

lll. Difusidn: en ella se incluye informacién sobre qué son los cuidados paliativos
pedidtricos, la cartera de servicios que ofrece el equipo de cuidados paliativos
pedidtricos de Jaén, la figura de la enfermera de practica avanzada y el modelo de
atencién compartida propuesto a través del procedimiento elaborado. Se ofrecen tres
fechas diferentes para presentacion online y una para presentacién presencial en saldn
de actos/sala de reuniones de Hospital universitario de Jaén, de forma que se facilite la
asistencia, de las que se informard a través de correo electrdnico, carteleria e

informacidn verbal de cargos intermedios.

IV: Implementacién: activacion de la red asistencial y comunicacién de plan de

intervencidn siguiendo el procedimiento elaborado.

7.2 Recursos

Para llevar a cabo la implementacion del nuevo modelo de atencién a la continuidad

asistencial se realiza una planificacién de recursos segun cinco etapas:
a) Elaboracién del proyecto de implementacién

a. Recursos humanos: enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos
pediatricos, 10 enfermeros que componen el grupo de expertos, tutora del

proyecto.

b. Recursos materiales y tecnoldgicos: material de papeleria (folios y boligrafos),
ordenador con acceso a Internet y cuenta de correo electrénico, listado de

correos electrénicos de participantes como grupo de expertos y tutora.
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b)

c)

d)

e)

Presentacién y aprobacién por cargos directivos:

Recursos humanos: enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos
pediatricos, director de unidad de gestidn clinica de pediatria, directora de
enfermeria de hospital materno-infantil (jefa de bloque), estrategia de

cuidados, coordinadora provincial de enfermeras gestoras de casos.

Recursos materiales: impresora, 5 copias impresas del proyecto de
implementacidn, ordenador con acceso a Internet y listado de cuentas de

correo electrénico a las que enviar el proyecto en formato digital.

Recursos humanos: enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos
pediatricos, enfermeras gestoras de casos de atencidn hospitalaria y atencion
primaria, enfermera de atencién hospitalaria de pediatria, enfermeras de
equipos de pediatria de atencidn primaria (incluidas enfermeras referentes

escolares), cargos intermedios de distrito y hospital.

Recursos materiales y tecnolégicos: ordenadores con conexion a internet y
acceso a reunion virtual (con acceso a video y audio), presentacién del proyecto
en formato digital, listado de cuentas de correo electrénico corporativo a las
que enviar la convocatoria, carteleria. Sala de reuniones/salén de actos con

equipamiento para proyeccion de material audiovisual.

Implementacion

Recursos personales: enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos
pediatricos, enfermeras gestoras de casos de atencidn hospitalaria y atencién
primaria, enfermera de atencién hospitalaria de pediatria, enfermeras de
equipos de pediatria de atencién primaria (incluidas enfermeras referentes

escolares)

Recursos materiales y tecnolégicos: ordenadores con conexion a internet y
acceso a Diraya, listado de cuentas de correo corporativo, teléfonos
corporativos de enfermera de cuidados paliativos pediatricos y gestoras de

casos, listado de teléfonos corporativos, impresora y accesorios y folios.

Evaluacién

Recursos humanos: profesional encargado del andlisis de datos, enfermera de

practica avanzada de cuidados paliativos pediatricos, enfermeras gestoras de
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casos de atencidon hospitalaria y atenciéon primaria, enfermera de atencion
hospitalaria de pediatria, enfermeras de equipos de pediatria de atencion

primaria (incluidas enfermeras referentes escolares).

b. Recursos materiales y tecnolégicos: ordenadores con acceso a Internet, cuentas
de correo electrénico, listado de cuentas de correo electrénico, programa

informatico para recogida y analisis de datos.

*Recursos econdmicos: para la implementacidon de este proyecto no sé precisara una partida
presupuestaria adicional, ya que tanto los recursos materiales como humanos ya forman parte

del sistema de atencién actual.

7.3 Cronograma

Para la implantacion de la figura de enfermera de practica avanzada segun el modelo PEPPA
reflejado en la figura 1, nos encontrariamos con un proceso continuo por lo que en el
cronograma que se representa a continuacién no se refleja esa circularidad del método, pero si
una aproximacion a cuanto tiempo necesitariamos para obtener los primeros resultados y poder

reevaluar el rol y el procedimiento de comunicacién planteado.

La fase de elaboracion del proyecto, que es la realizada hasta el momento actual, se lleva a cabo
a lo largo de 6 meses, posteriormente la presentacidn a cargos directivos se programa para los
meses de marzo-abril habiéndose tenido en cuenta que se pueda dilatar por la coincidencia
fechas de Semana Santa. En los siguientes meses se agenda la difusidn para la que se ofreceran
4 alternativas en semanas y dias diferentes de los meses de mayo-junio siendo conocedores de
gue en mayo hay dias festivos a nivel nacional y local e intentando que no coincida con periodo
de vacaciones estivales y al mismo tiempo comenzara la monitorizacién. Por ultimo, la
implementacién del nuevo modelo y la evaluacién se desarrollaran coincidiendo en el tiempo
mediante la recogida de datos desde el comienzo de la puesta en marcha para su posterior

analisis.
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Tabla 5. Cronograma.

Diciembre

Noviembre

Octubre

Septiembre

Agosto

Julio

Junio

Mayo

Abril

Marzo

Febrero

Enero 24

Diciembre

Noviembre

Octubre

Septiembre23

©
C
© 38
o >
£ g
g £
g T
S
a

Fuente: Elaboracion propia

Universidad Internacional de Andalucia, 2024



8 y 9. Monitorizacion y evaluacion

Para poder medir en que grado se esta llevando a cabo el proceso de implementacion y se evalte

su desarrollo se plantean los siguientes indicadores de acuerdo con los objetivos operativos

propuestos:

Tabla 6. Monitorizacion

Objetivos operativos

1.Difundir el rol de la enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos pediatricos entre las enfermeras que trabajan

en el Servicio Andaluz de Salud en la provincia de Jaén atendiendo a poblacion pediatrica de forma exclusiva (incluidas

enfermeras de atencién pediatrica en centros de salud) durante los meses de mayo y junio de 2024.

Acciones

Indicadores

e Realizacion de campafia para convocatoria de
asistencia a sesiones formativas dirigidas a
enfermeras que trabajan en el Servicio Andaluz de
Salud en la provincia de Jaén atendiendo a poblaciéon

pediatrica.
e Realizacion de sesiones formativas

e Realizacién de cuestionarios sobre el contenido de las

sesiones

e % de cargos intermedios de enfermeria (coordinadores de
atencién primaria y supervisores de area pediatrica) de
enfermeria a los que se les envid la convocatoria de

asistencia a sesiones formativas.

e % de personas que asistieron a las sesiones formativas

respecto al total de enfermeras de atenciéon pediatrica.

e Numero de asistentes que completan el cuestionario con

mas de 60% de aciertos

2.Difundir el rol de la enfermera de practica avanzada de cuidados paliativos pediatricos en el 90% de las enfermeras que

trabajan en el Servicio Andaluz de Salud en la provincia de Jaén como enfermeras gestoras de casos

Acciones

Indicadores

e Realizacion de campafia para convocatoria de
asistencia a sesiones formativas dirigidas a
enfermeras que trabajan en el Servicio Andaluz de

Salud en la provincia de Jaén como gestoras de casos
e Realizacion de sesiones formativas

e Realizacidn de cuestionarios sobre el contenido de las

sesiones

e % de enfermeros gestores de casos a los que se les envid la

convocatoria de asistencia a sesiones formativas.

e % de personas que asistieron a las sesiones formativas
respecto al total de enfermeras gestoras de casos vy

enfermeras de atencién pediatrica.

e Numero de asistentes que completan el cuestionario con

mas de 60% de aciertos
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3. Difundir procedimiento de coordinacidn entre las enfermeras de atencién primaria y atencién hospitalaria que trabajan

en la red sanitaria publica de la provincia de Jaén al servicio de poblacién atendida por el equipo de cuidados paliativos

pedidtricos de dicha provincia.

Acciones

Indicadores

Realizacion de campafa para convocatoria de

asistencia a sesiones informativas dirigidas a
enfermeras que trabajan en el Servicio Andaluz de
Salud en la provincia de Jaén atendiendo a poblacién

pedidtrica.
Realizacion de sesiones informativas.

Entrega de procedimiento en formato digital y papel,
coordinadores/as de enfermeria y supervisores/as

hospitalarios de pediatria.

% de cargos intermedios de enfermeria (coordinadores de
atencion primaria y supervisores de area pediatrica) de
atencién primaria a los que se les envié la convocatoria de

asistencia a sesiones formativas.

% de personas que asistieron a las sesiones formativas

respecto al total de enfermeras de atencién pediatrica.

% de personas que tienen acceso al documento de
procedimiento de coordinacidon con respecto al total de

enfermeras de atencién pediatrica.

3. Difundir procedimiento de coordinacion entre las enfermeras gestoras de casos de atencidon primaria y atenciéon

hospitalaria que trabajan en la red sanitaria publica de la provincia de Jaén

Acciones

Indicadores

Realizacion de campafia para convocatoria de

asistencia a sesiones informativas dirigidas a
enfermeras que trabajan en el Servicio Andaluz de

Salud en la provincia de Jaén como gestoras de casos.
Realizacidn de sesiones informativas

Entrega de procedimiento en formato digital y papel

a enfermeras gestoras de casos.

% de enfermeras gestoras de casos a los que se les envié la

convocatoria de asistencia a sesiones formativas.

% de personas que asistieron a las sesiones formativas

respecto al total de enfermeras gestoras de casos.

% de personas que tienen acceso al documento de
procedimiento de coordinacidn con respecto al total de

enfermeras gestoras de casos.

4.lmplementar procedimiento de coordinacidn entre enfermera de practica avanzada de equipo de cuidados paliativos

pediatricos y las enfermeras gestoras de casos que trabajan de la provincia de Jaén al servicio de la persona atendida por

dicho equipo tras la primera consulta en un plazo maximo de 72horas.

Acciones

Indicadores

Realizacion de documento de plan de actuacién por
enfermera de practica avanzada de cuidados

paliativos pediatricos.

% de planes de actuacidon elaborados y registrados en
Diraya en la primera consulta respecto al total de pacientes

nuevos
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Contacto de EPA de CPP con enfermera gestora de

casos hospitalaria y envio de documento.

Contacto con enfermera gestora de casos de
referencia de atencién primaria y envio de

documento.

% de contactos de EPA de CPP con EGC hospitalaria
registrados en Diraya antes de las 72h desde la primera

consulta.

% de planes de actuacion recibidos por enfermeros
referentes de atencidn primaria respecto al total de

enviados.

% de planes de actuacién recibidos por enfermeros
referentes de atencidn primaria respecto al total de

pacientes nuevos de CPP.

5.Implementar procedimiento de coordinaciéon entre enfermera de practica avanzada de equipo de cuidados paliativos
pediatricos y las enfermeras que trabajan en la red sanitaria publica en servicios hospitalarios de la provincia de Jaén al

servicio de poblacién atendida por dicho equipo durante su ingreso hospitalario.

Acciones

Indicadores

Informacién verbal y escrita de EPA de CPP a
profesional de enfermeria fijo de mafanas en planta
de hospitalizacion, de observacion de urgencias y de

CMA previa hospitalizacidon programada.

Revisién por EPA de CPP de habitacidn asignada para

hospitalizacidn.

Registro de intervenciones diarias de la EPA de CPP
con la persona ingresada y su persona cuidadora en
Diraya-estacion de cuidados durante el ingreso

hospitalario.

% de registros en Diraya-estacion clinica por EPA de
informacidon previa a la hospitalizacion programada a
enfermeras de hospitalizacion/urgencias/CMA respecto al
total de pacientes de CPP que ingresan de forma

programada.

% de registros en Diraya-estacién clinica por EPA de
preparacion de la habitacién previa hospitalizacion
programada respecto al total de pacientes de CPP que

ingresan de forma programada.

Numero de registros en Diraya-estacion de cuidados-
observaciones de enfermeria, de EPA de CPP durante los

dias de ingreso hospitalario

dicho equipo previo al alta domiciliaria.

6.Implementar procedimiento de coordinaciéon entre enfermera de practica avanzada de equipo de cuidados paliativos

pediatricos y las enfermeras gestoras de casos que trabajan de la provincia de Jaén al servicio de la persona atendida por

Acciones

Indicadores
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e Realizacion de Informe de continuidad de cuidados

al alta por EPA de CPP.

e Contacto de EPA de CPP con enfermera gestora de
casos hospitalaria y envio de plan de actuacidn

actualizado.

e Contacto con enfermera gestora de casos de
referencia de atencidn primaria y envio de plan de

actuacion actualizado.

e Numero de informes de continuidad de cuidados al alta
elaborados por EPA de cuidados paliativos que llegan a

profesional de referencia en atencién primaria.

e % de contactos entre EPA de CPP y EGC registrados en
Diraya previos al alta con respecto al total de altas

hospitalarias de pacientes de CPP.

e % deintervenciones de atencion al alta de EGC de primaria
registrados en Diraya con respecto al total de altas

hospitalarias de pacientes de CPP.

7.lmplementar procedimiento de coordinaciéon entre enfermera de practica avanzada de equipo de cuidados paliativos

pediatricos y las enfermeras de atencién primaria que trabajan de la provincia de Jaén al servicio de la persona atendida

por dicho equipo tras deteccién de necesidades en consultas de seguimiento, en un plazo maximo de 72horas.

Acciones

Indicadores

e Contacto de EPA de CPP con enfermera gestora de
casos o enfermera de referencia de atencidn

primaria.

e Registro de necesidades detectadas por EPA de CPP

en Diraya-estacion clinica.

e Comunicacion de las visitas domiciliarias entre EPA
de CPP y profesionales de referencia de atencidn

primaria.

e Realizacidn conjunta de las visitas domiciliarias entre
EPA de CPPy profesionales de referencia de atencion

primaria.

e Numero de contactos telefdnicos registrados en Diraya

entre EPA de CPP y enfermera de atencion primaria.

e Numero de registros de EPA de CPP en Diraya-estacidon

clinica-Seguimiento.

e %de contactos registrados entre EPA de CPP y enfermera
de atencion primaria tras visita domiciliaria en un tiempo
maximo de 72h. respecto al total de visitas domiciliarias

realizadas al paciente

e % de visitas domiciliarias realizadas de forma conjunta
entre equipo de CPP y equipo de atencion primaria con

respecto al total de visitas domiciliarias al paciente.

8.Implementar procedimiento de coordinacion entre enfermera de practica avanzada de equipo de cuidados paliativos

pediatricos y las enfermeras referentes escolares que trabajan de la provincia de Jaén al servicio de la persona atendida

por dicho equipo.

Acciones

Indicadores
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Comunicacién de necesidades detectadas en centro
educativo por EPA de CPP a enfermera referente

escolar

Realizacion de visitas de seguimiento conjunto entre
equipo de CPP y enfermera referente escolar en
centros de educacién especial en los que estén

escolarizados mas de tres pacientes de CPP

Numero de contactos telefénicos registrados en Diraya

entre EPA de CPP y enfermera referente escolar.

Numero de contactos teleféonicos o presenciales
registrados en Diraya entre enfermera referente escolar y
centro educativo en el que esta escolarizado paciente de

CPP.

Numero de visitas conjuntas a centro educativo por equipo

de CPP y enfermera referente escolar

Fuente: Elaboracion propia

*Todas las acciones e indicadores se aplican a personas trabajadoras del servicio andaluz de

salud en la provincia de Jaén.

Discusion

La figura de la EPA en cuidados paliativos aunque esté planteada dentro de la estrategia de
desarrollo profesional, actualmente a nivel nacional no se han encontrado estudios mediante la
busqueda realizada a través de la herramienta Gerion en la que se refleje la implantacién de este
roly mas concretamente en pediatria. Con el desarrollo de este perfil se sumaria a otros modelos
desarrollados en Espafia como el de la gestiéon de casos desde 1994 en las Islas Canarias y de

heridas crénicas, ostomias u oncologia actualmente en Andalucia.(29)

En la elaboracién de este modelo se ha partido de la evidencia obtenida en estudios anteriores
acerca de este rol de enfermeria como recurso avanzado en cuanto a calidad percibida, seguridad
y coste-efectividad, y de su capacidad de liderazgo en diferentes dmbitos descritos en relacién a
los cuidados paliativos pediatricos (31,32). Dichos factores estan intimamente relacionados con
la continuidad asistencial. De hecho en el Plan Estratégico de Calidad del Sistema Andaluz de
Salud se pone de manifiesto la importancia de la continuidad asistencial en la seguridad del

paciente(21).

Con el objeto de implantar la figura de la EPA en paliativos pediatricos en relacién con la
continuidad asistencial, y teniendo en cuenta que los requerimientos para conseguirla aumentan
de forma directamente proporcional con la complejidad(49), se opta por el marco PEPPA. Se elige
este modelo por proponerse como marco de referencia, su amplia aplicacion(38) y los resultados

positivos obtenidos, como por ejemplo en el caso de la EPA de oncologia(37).
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El proceso de implantacién planteado tiene una aplicacion a nivel provincial ya que se basa en
los recursos disponibles en la provincia de Jaén. Entendemos que este modelo podria
extrapolarse a otras provincias dentro de la comunidad auténoma de Andalucia por la similitud
de recursos y desarrollo del perfil competencial de la enfermera si se comprueban unos

resultados favorables de acuerdo con los objetivos planteados.

A la hora de evaluar, no el proceso de implementacién, sino el impacto real de la figura de la EPA
en CPP sobre la continuidad asistencial, el procedimiento planteado presenta limitaciones.
Aungue se ha tenido en cuenta la transmisidn de la informacién como elemento clave para evitar
duplicidad en las intervenciones y derivaciones innecesarias(50)), no alcanza a identificar si
finalmente esta informacidn es utilizada para la toma de decisiones en la atencidn a la persona,

segundo paso fundamental(49).

Ademads, atendiendo a las competencias de esta figura se ha atendido de forma parcial su
contribucion a la continuidad asistencial. Se trata de un miembro de un equipo multidisciplinar
que presta atencién y acompafia a la persona menor de edad con necesidades paliativas, o
patologia crénica compleja, y a su familia en diferentes entornos; participa en la coordinacién de
los cuidados con profesionales de otras disciplinas, o vinculados a otras administraciones, y en
la formacion programada y a demanda de las personas que prestan los cuidados de forma
habitual en el domicilio. Estos factores han de ser considerados en futuras investigaciones, asi
como evaluar la continuidad asistencial desde diferentes perspectivas (relacion, gestién y

transmision de informacidn, intranivel e internivel)(49).

Por otra parte, el hecho de que durante vacaciones u otros permisos la EPA de CPP no sea
sustituida por otro profesional, hace que la atencién no pueda desarrollarse totalmente,
afectando a la continuidad asistencial y generando inequidad en la atencidn. Para reducir el
impacto se informaria previamente a los enfermeros identificados como referentes de la
atencién a la persona menor de edad. Ademas, para la monitorizacidon y evaluacién de dicho
modelo de atencidon habria que plantearse descartar los procesos acontecidos en dichos

periodos de tiempo, para evitar la introduccion de sesgos.
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Conclusiones

En la persona menor de edad con patologia crénica compleja o necesidades paliativas la
continuidad asistencial se convierte en un factor determinante para mejorar su calidad de vida.
La multitud de profesionales que participan en su atencidn y de dispositivos e intervenciones de
las que dependen para el mantenimiento de su estado de salud hacen necesarios
procedimientos de comunicacion que faciliten la unificacion de objetivos y el dia a dia de las

familias.

Las competencias de la enfermera de practica avanzada, asi como su formacidn y experiencia en
la atencion a la poblacién pediatrica con necesidades paliativas la convierten en una figura lider
para promover un cambio en la atencién. A través del diseio de este plan de implementacion
se ha conseguido elaborar un procedimiento de comunicacién partiendo de un analisis de la
situacion e incluyendo la perspectiva de profesionales identificados como clave lo que permite
una primera aproximacion a los cuidados paliativos pediatricos y a este rol de enfermeria y puede

facilitar la puesta en marcha posterior del nuevo modelo.

A través de la implantacidon de este rol en la atencidn a la continuidad asistencial se aborda una
primera etapa centrada en la coordinacién entre los profesionales que intervienen en la atencion
al paciente, pero podria completarse con estudios futuros sobre la calidad asistencial desde

diferentes dimensiones relacionadas con la actividad de la enfermera de practica avanzada.
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