\JODNADA de l@ i%_% SEOE IIIII EIENSIEI'EMRIO

ESTRATEGIA de )14
CUIDADOS i

DALIATIVOS Ly 6 OCTUBRE 2022
del SNS : | delMISI?wrl\;Ct’érﬁgl%nedSeaﬁggz

Funcionamiento
de una unidad de

cuidados paliativos

pediatricos en una
comunidad con gra
dispersion

geografica

Dra. Parra Plantagenet- Whyte
Unidad Cuidados Paliativos Pediatricos Aragon



CARACTERISTICAS DE ARAGON

Zaragoza: 972.246 «———

Huesca: 222.442
Teruel: 134.065

Nimero de municipios por tipo de zona Aragon.

Aio 2020.

Total 731
Zona Rural 90% 673
Zona Intermedia 45
Zona Urbana 13
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Sectores sanitarios

Seleccione un sector sanitario para una busqueda avanzada

[(Huesca |

Hospital San Jorge: nivel I/IIA

[Zaragoza 111 . ,

Hospital Barbastro: nivel |

[FaragezaT]

Hospital Clinico Universitario: nivel 1B

6 OCTUBRE 2022
Madrid, Salon de Actos

[Calatayud |

Hospital Ernest LLuch: nivel |

Teruel

Hospital Obispo Polanco: nivel I/IIA

‘ Hospital Infantil Miguel Servet: nivel llI

h F 0

o |Zaragoza 11|

|Aka=lz|

Hospital Alcaniz: nivel |




CARACTERISTICAS DE ARAGON

Estimacion

1-19 anos : 247.130
Algun Nivel de CPP: 247 — 300

O e Sector Zaragoza |
7 5 /O e Sector Zaragoza Il

e Sector Zaragoza lll

Mayor complejidad: 90 — 120

e Sector Huesca

O e Sector Teruel
2 5 /O e Sector Alcaiiiz
e Sector Barbastro
e Sector Calatayud
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CARACTERISTICAS DE ARAGON

‘- : ‘K]l Hospital Infantil estrena una Unidad de

11 12 1S

« = » *Cuidados Paliativos Pediatricos que
atendera a 200 ninos al ano

Con esta nueva area se prevé atender 200 ninos al ano.

NOTICIA ACTUALIZADA 4/10/2017 A LAS 16:55
EUROPA PRESS
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RECURSOS UNIDAD CENTRAL

p
e 2 Pediatras

e 2 Enfermeras

i . o

e Musicoterapia

Recursos
humanos
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del Mnisierio de Sonidod

p
e Coche

e Taxi

e Autobus

e Taxi

e iSectores?

Transporte
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14 anos

Paralisis Cerebral Infantil




Entrada UCPP
desde UR

24 hs

22/01/19 05/04/19

¢ 12hs
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ASISTENCIA

o Fase muy avanzada de enfermedad — FINAL DE

VIDA
8 — 15 horas o AGUDIZACIONES de pacientes con enfermedad
cronica compleja—  H. Domiciliaria

o ALTAS pacientes dependientes de tecnologia

o Sesion de cierre
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o Pediatra/médico AP

o Recursos para garantizar asistencia
domiciliaria.

o Comunicacion con unidad central. TIf
directo

o Apertura plan de cuidados.



COMUNICACION

Historia Clinica Electronica
Plan de intervencion

Visible por todos los profesionales
Editado:

Pediatras coordinadores
Pediatras y enfermeras Unidad Central
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VICTORIA CABALLERO PEREZ |
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS HMIGUEL SERVET

Detalle: UCPP - Plan de Paliativos Visibilidad: PUBLICO x}
vistapestaies  @ID) [ Modificar || Imprimir Pantalla |
RED ASISTENCIAL EN
PALIATIVOS RED ASISTENCIAL EN PALIATIVOS
- Aloroi | —Centro Salud: Cuidador Principal:
Pediatra de AP: Nombre:
Hospital de HOSPITAL DE BARBASTRO Teléfono:
Referencia: Email:
PO ACT ESAD de Referencia:ESAD BARBASTRO
Unidad de UCPP H. MIGUEL SERVET
Paliativos:
D Nivel Asistencial: N3 Domicilio
ENFERMEDADES DEL PUNTO DE INFLEXION: si ‘
SISTEMA NERVIOSO [
r— Solicitud:
R Fecha Solicitud: ‘
DIGESTIVOS /
—Alta:

NUTRICIONALES

INFECCIOSOS
DISPOSITIVOS DOMICILIARIOS
Respiratorios - Oxigeno
Respiratorios - Gafas Nasales
Respiratorios - Plusioximetro
Respiratorios - Ap. Aerosoles

Respiratorios - Ap.
Secreciones

Digestivo - Ostomias de
Alimentacion

IAGNOSTICO

NECESIDADES PERCIBIDAS POR

EL PACIENTE / CUIDA
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Q Detalle: UCPP - Plan de Paliativos
Vista pestanas m

Visibilidad: PUBLICO

Trasladar || Modificar || Imprimir Pantalla |

RED ASISTENCIAL EN PALIATIVOS

PLAN DE ACTUACION

Alergias

Antecedentes

GRUPO ACT

DIAGNOSTICO

ENFERMEDADES DEL SISTEMA
NERVIOSO

02/08/2019

Fecha Texto Libre

Hoy se programa alta a planta de hospitalizacion desde UCIP, donde ha permanecido ingresado durante 10 dias, precisando durante su estancia en dicha
Unidad reanimacion cardiopulmonar avanzada con intubacién endotraqueal e inicio de drogas vasoactivas, en contexto de insuficiencia respiratoria aguda
como consecuencia de fendmeno broncoaspirativo. En los ultimos 2 meses ha precisado dos ingresos en UCIP. Su situacion pluripatoldgica que incluye
grave retraso del neurodesarrollo, hipotonia generalizada grave y afectacion digestiva, auditiva, de vision y musculo-esquelética le mantienen en un estado
de fragilidad que limita su prondstico vital. En el dltimo ingreso se ha afiadido al espectro de patologias probable epilepsia, habiéndose iniciado tratamiento
con levetiracetam. Su enfermedad necesita tratamiento médico y rehabilitador dirigido a tratar las complicaciones y potenciar y mejorar sus capacidades
funcionales. Sin embargo, carece de tratamiento curativo, por lo que, en caso de empeoramiento relacionado con su enfermedad, no consideramos
indicadas medidas de reanimacion cardiopulmonar o soporte vital instrumental. Establecemos como principal objetivo terapéutico el que pueda permanecer
mmmmiemm para lograr el mayor confort posible. Ante proximos eventos
respiratorios como los acontecidos previamente se considera adecuada la antibioterapia, la terapia con broncodilatadores y nebulizaciones asi como la
oxigenoterapia como parte de tratamiento sintomatico de disnea. Sin embargo, si la gravedad es tal, no consideramos en su beneficio el ingreso en UCIP.

PROBLEMAS

NEUROLOGICOS

DIGESTIVOS / NUTRICIONALES

26/07/2019

En el Ultimo mes a pesar de haber instaurado medidas disponibles para mejorar los problemas del sistema gastrointestinal (RGE severo con vomitos diarios),
presenta microaspiraciones continuadas, asi como aspiracion con compromiso respiratorio que requirié 10T e inicio de drogas vasoactivas (24/07/19) en
UCI. Se lleva a cabo reunién con ambos padres y se explica el empeoramiento del nifio, asi como la casi segura no posibilidad de mejoria, por lo que se les
informa que no se realizaran medidas de RCP en caso de nueva parada cardiorrespiratoria, asi como nueva intubacion, si cuando se decide retirar soporte
no existe respuesta favorable. En caso de permanecer en la misma situacion actual varios dias, se volvera a realizar reunion para valorar retirada de soporte
vital de manera programada.

UROLOGICOS

CARDIACOS

Musculo esquelético

20/06/2019

Azlan padece un sindrome polimalformativo, pendiente de filiar, con afectacion en el neurodesarrollo, hipotonia importante, y alteraciones a nivel digestivo,
audicion, vision, musuclo-esquelético principalmente. Esta situacion le coloca en un estado de salud cronicamente fragil con riesgo de complicaciones. Con
todo ello, consideramos que Azlan se beneficia de entrar en el programa de cuidados paliativos para coordinacion de asistencia y creacion de red de con
centro de salud, asi como apoyo teléfonico tanto a la familia como a los profesionales implicados en su asistencia. En este momento consideramos que no
ha pasado el punto de inflexion dada la estabilidad mantenida hasta el momento, con ausencia de complicaciones y potencial mejoria con medidas
establecidas (gastrostomia, fisioterapia)...Fdo: Dra. Errasti

OTROS PROBLEMAS
DISPOSITIVOS DOMICILIARIOS

Digestivo - SNG

Digestivo - Ostomias de Alimentacion

na//heecalud.aranon ec/hee/vicor/VicarFnicndinl ICPPActinn actinn?cia= AR105077927N&idF nisndin=50580A45ZarauetinnDetalle 1073
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DIAGNOSTICO
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SISTEMA NERVIOSO

PROBLEMAS

DIGESTIVOS /
NUTRICIONALES

INFECCIOSOS
DISPOSITIVOS DOMICILIARIOS
Respiratorios - Oxigeno
Respiratorios - Gafas Nasales
Respiratorios - Plusioximetro

Respiratorios - Ap. Aerosoles

Respiratorios - Ap.
Secreciones
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TRATAMIENTO Y RECOMENDACIONES

Tratamiento actualizado el 21/02/2018

-Keppra (1.2 ml cada 12 horas)

-Eritromicina 0.4ml (8h-12-18-24h).

-Depakine (0.7ml cada 8 horas)

-Rivotril: 6 gotas por la noche

-Tizanidina (3mg-2mg-2mg-3mg. Tienen dos rescates extras de 1 mg)
-Metalgial (0.4 ml cada 8 horas)

-Omeprazol 2mg/mlk: 5ml cada 12 horas.

-Oramorph 2 mg/ml: 1 ml cada 6 horas

-Gabapentina jarabe: 200 mg cada 8 horas

-Melamil: 1 ml antes de acostarse

-Atrovent (4 puff cada 8 horas)

-Lagrimas artificiales ( 3-4 veces/dia) y Gel lipoalac (antes del descanso nocturno)

-Nutricion yeyunal con Neocate Junior: dos ciclos de 40mlh de 10h y descansos de 2h.

-Buccolam 2.5mg si crisis de irritabilidad.
-Duphalac: 5 ml si estrefimiento

~
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~ Contenido

RECOMENDACIONES:

Nutricion continua: 10 ml a la hora con descanso de una hora por la mafiana y una hora por la noche.

TRATAMIENTO DE BASE 11/03/22

Parche de Fentanilo 12mcg/h. Proximo cambio a las 12 am del dia 12/03/22.

Si presenta picos de dolor administrar morfina 4 mg ( 2 ml ) por sonda nasogastrica. Si precisa mas de 2 rescates en una hora contactar con el servicio de paliativos (682706771).
Tratamiento pautado por sonda nasogastrica:

- Ondansetron 1 mg/ml: 1.2 ml cada 8 horas.

COLOCADA ViA SUBCUTANEA EN MIEMBRO SUPERIOR DERECHO 09/03/2022
Si precisa por dicha via para control de sintomas:

- DIFICULTAD PARA RESPIRAR O DOLOR:

Morfina ampollas 10 mg/ml = 0.4 ml cada 4 horas, pudiendo repetir si no hace efecto a las 30 minutos.
Por indicacion de paliativos: Sinogan 25 mg/ml: 0.1 ml cada 6 - 8 horas (2.5 mg).

Si estertores:

Butilescopolamina 20 mag/ml: 5 mg hasta cada 6 horas por viasubcuténea.

- CONVULSIONES:

Midazolam ampollas 15 mg/ 3 ml = 0.2 ml (1 mg).

- VOMITOS:

Ondansetron 2 mg/ml 0.6 ml hasta cada 8 horas.
Sinogan 40 mg/ml: 3 gotas cada 6 horas si precisa.

PERFUSIONES (previo contacto con UCPPA) Tienen caja en domicilio con todo el material necesario:

- Morfina:

Morfina 170 mg [17 ml de las ampollas 10mag/mi] hasta 100 ml de suero salino fisiologico, (retirar de la bolsa de 100ml de SSF los 17 ml que se le introduce de morfina)
+ Ritmo 1 mli/hora (0.2 mg/kg/).

+ Bolos de rescate: 2 ml (3.5 mg de morfina)

- Morfina + Midazolam (En la misma perfusion):

Morfina 170 mg [17 ml de las ampollas 10mg/ml] hasta 100 ml de suero salino fisiologico,

Midazolam: 80 mg [5 ampollas + 1ml de las ampollas de 15ma/3ml] hasta 100 ml de suero salino fisiologico
* Ritmo 1 ml/hora (0.2 mg/kg/h MORFINA + 0.1 mg/kg/h MIDAZOLAM ).

* Bolos de rescate: 2ml ( 3.5 mg de morfina, 1.6 mg de midazolam).

Ondansetron 4 ampollas de 4 mg (8 ml), 0,018 mg/kag/h.

(Refirar de la bolsa de 100ml de SSF los 41 ml que se le introduce de medicacion)

~ 1589022 14:16 - VICTORIA CABALLERO PEREZ

Responsable 1
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Tumor cerebral

Eres mas valiente
de lo que crees,
mas fuerte

de lo que pareces
y mas inteligente

de lo que piensas.

Winnie the Pooh
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Eres mas valiente
de lo que crees,
mas fuerte

de lo que pareces
y mas inteligente

de lo que piensas.

Derivacion

Dx CPP

Enero 19 Tto curativo & paliativo

o [ .
12 Visita Empeoramiento Clinico > dolor

A



Eres mas valiente
de lo que crees,
mas fuerte

de lo que pareces
y mas inteligente

de lo que piensas.

RM Pc Morfina
Progresion 7 Visitas domiciliarias Fallecimiento

Agosto-Octubre
10 Sept
Tto curativo & ep ___________________________________________________ 6“ ________________________________

paliativo 012 Sept Htic
Agosto 19 | MAP 27y 28
16 Sept Decision de
permanecer en Oct19

domicilio hasta el final
¢22 Sept Pc Midazolam
Ansiolitico



ASISTENCIA

SECTORES

o Pediatra/Medico de atencién primaria (acceso
directo a UCPPA)

8 — 15 horas
o SUAP + 061 + ESAD
Jomupacer 43 /) SRS

) Madrid, Salon de Actos
del SNS 4 | el Minisierio de Sonided



ASISTENCIA

o Pacientes estables

O Colegios- Derivacion de ptes

formacion
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ASISTENCIA

o Visita presencial. CE. UCPPA

2

o Ingreso en planta de pediatria + UCIP

o Trabajo coordinado con resto de especialistas

: . finalas david
o—Programa-de-duele-
o Cierre

o Habitacion individual, cama + comida
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ASISTENCIA

SECTORES

o Pediatra coordinador
o Plan de cuidados

o Comunicacion con unidad central-
Teléfono directo
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ASISTENCIA

o Camas propias: Ingreso en funcion de patologia

o Programa de respiro

o Intervenciones en cuidados intensivos neonatales
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FARMACIA

FARMACIA HOSPITALARIA HUMS
Designacion de farmacéutica clinica
Almacén — Maletines

FARMACEUTICOS ATENCION PRIMARIA
Circuitos de distribucion

INSPECCION DE FARMACIA
Autorizacion de visados de nutricion
especial

PRESCRIPCION TERAPIAS
RESPIRATORIAS
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ASISTENCIA

o Atencion directa a paciente
o Comunidades limitrofes

o Colaboracion centro de salud todos sectores

o Asesoramiento Hospitalario

o Gestion recursos
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ASISTENCIA CONTINUADA

2017-2019 No existia
2019-2020 Voluntarias

Marzo 2020: inicio de la retribucion

e Activacion 3 supuestos

e Coordinacién centros de AC
e Colaboracién SUAP + 061

e Comunidades limitrofes

e Convenio ESAD
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PACIENTES

Wishing you a Merry Christmas
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PACIENTES

Traslado
CCAA

o
6 AET
1 Donacidn

m Activos m Altas

JORNADA de lo e w
ESTRATEGIAde @& 1
CUIDADOS y !

[N
DALIATIVOS Ly :%
del SNS €/




PACIENTES

Lugar del fallecimiento

Grupos ACT Grupos ACT fallecidos

® Domicilio
m Hospital HUMS

M Otro
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LUGAR FALLECIMIENTO

LUGAR DE FALLECIMIENTO

OTRAS HOSPITALES;
17%

DOMICILIO; 32%

HUMS; 51%

= DOMICIUO = HUMS = OTRAS HOSPITALES
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LUGAR DE FALLECIMIENTO POR ANO

ANO 17 18 19 20 21 22

EDOMICILO mHOSPITAL
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Eres mas valiente
de lo que crees,

mas fuerte

de lo que pareces
y mas inteligente
de lo que piensas.

Winnie the Pooh
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