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Atencion Pal

Madrid: una unidad de excelencia

Lourdes Chocarro Gonzalez
RN, PhD



Genesis y desarrollo de la Unidad d Atencion

Integral paliativa pediatrica: Unidad de Excelencia

1M |
Los inicios: Casos

El desarrollo :
Presente y futuro

sentando las
bases



Atencion
Paliativa
pediatrica
en Madrid:

una unidad
o=
excelencia

Asociacion Europea de Cuidados Paliativos (EAPC):
Estandares de calidad para Centro de Excelencia:

Proporciona cuidados paliativos especializados en:
* Paciente ingresados o ambulatorios
* Servicios de consulta
* Realiza formacion e investigacion

Poner a disposicion del nifio y la familia un amplio
abanico de recursos clinicos y educativos para las
diferentes edades y capacidades cognitivas

Original Article W

Palliative Medicine

Revised recommendations on standards O The Authorts) 202
and norms for palliative care in Europe itines.
from the European Association for DOR A0 A177/0365 3165351074547
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En los comienzos se sientan las bases...

* Modelo de atencidon centrado en la
familia

* Tratamientos activos
e Mantener calidad de vida

* Equipo Interdisciplinares + Equipo
multidisciplinar

 Educacion sanitaria

* Diferentes prestaciones ( CP, C soporte,
C Descarga...




¢Quiénes ERAMOS?

2 pediatras

4 enfermeras

1 psicologa

1 Trabajadora social

1 Auxiliar Administrativo

vy I"-

¢Quiénes somos AHORA?

1 Jefe Seccion

6 pediatras

1 supervisora

6 enfermeras DOM+HD

9 enfermeras de hospital

2 psicologas

2 trabajadores sociales

2 Auxiliares administrativas

1 farmacéutico 70%

1 Fisioterapeuta

1 Conductor

1 Referentes espiritual
(20%)

1 Psicologa EAPS (50%)




...hacia la excelencial: que hacemos (Areas de trabajo)
@rcons@

Informe medico
Informe enfermeria

N1. Consulta
externa

12 Valoracioén: éPunto de
inflexion?

Si: N3
o: Situacion clinica
estable: seguimiento N1

L

N2 H Domicilio:

Nifios reanimables
Visitas programadas
domicilio

Atencion telefénica 24
horas

Si urgencia llamar 112

No se les da medicacion
desde farmacia
hospitalaria

N3 H Domicilio

Ninos no reanimables

Visitas programadas en
domicilio

Atencion telefénica 24
horas

Urgencias atendidas por
el equipo (Medico y
Enfermera de guardia)

Cuidados
especializados



365 dias al ano :24 horas al dia




La excelencia: recapitulando

CUIDADOS
INVISIBLES

Unidad de Dia Laguna
- Centro de dia
- Ingreso para respiro

Asistencial

Organizativa

Gestion de
casos

Docente

Investigacion

Fundacién Porque Viven
- Respiro a domicilio
- Acompainamiento
- Facilita la asistencia
de UAIPP y UDL




¢Cual es el rango de edad para pacientes en

cuidados paliativos pediatricos?

15% > 18 anos
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Patologias de los ninos

Tipo Patologias
Pacientes no oncoldqgicos ‘

= ONCOLOGICOS
= NO ONCOLOGICOS

400 -

350

300

250

200 Diagnostico oncolégico
150 Enfermedades hematopoyéticas 1%
- Tumor 98%
. - » » Neurolégico 0%

; p— w w TOTAL 100%

Neurolégico  Cardiolégico Nefrolégico Neumolégico




Patologias de los ninos

PROCEDENCIA %
Procedencia todas patologias HOSPITAL PUBLICO 135 814
patolog HOSPITAL PRIVADO 34 4%
ATENCION PRIMARIA 18 2%
OTROS 56 7%
total 843
PROCEDENCIA
PACIENTES
BHNJS = NO HNJS ONCOLOGICOS:

Procedencia Todas patologias de fuera del HNJ:
e Atencion Primaria: 4%
* C Acogida/Colegios: 11%

OHNJS
BNO HNJS




Mas datos

TIEMPO ESTANCIA UNIDAD HASTA FALLECIMIENTO
187 DIAS (Unos 6 meses)
1023 DIAS (Unos 3 afios)

ONCOLOGICO
NO ONCOLOGICO

Lugar del fallecimiento

200

180 1

160

140 1

120 |

100 1

80 |

60

40

20/
0

DOMICILIO

HOSPITAL

OTROS

PRESENTE EQUIPO CPP

Si 71%
NO 29 %
total 100
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Algunas prestaciones

Visita Domicilio Programada

2018 2919 2020 2021

B Medicina ™ Enfermeria

Psicologia
2018 2919 2020 2021

B Programada en Hospital M Programada en Domicilio

m Duelo hospital Duelo domicilio

Visita Domicilio Urgente

250
200
150
100

50

B Medicina ® Enfermeria

Trabajo social

350

300
250
200
150
100

50

2018 2919 2020 2021

B Programada en Hospital M Programada en Domicilio ® Duelo Hospital Duelo Domicilio



» 2000 visitas a domicilio/afio

Recapitulando + 10% Urgencia

* 5000 llamadas teléfono

I T Y

Pacientes nuevos 205 206
Hospitalizacién 56 66
Hospitalizacién 100 103

domiciliaria
Consulta externa 440 503
Total Pacientes 600 672

,@ Download from Se 3 101781426
il SR [ Aesime| Dreamsine.com



Unidad de Hospitalizacion

Hospital Infantil Nifio Jesis

S — —




Santa Mdnica * 5 habitaciones individuales

e 2 camas hospital de dia




Investigacion

A grounded theory study of the
perceptions and meanings associated
with gastrostomies among parents of
children with palliative needs

Lourdes Chocarro, P Gonzélez, A Moreno, M Barcel6é and R Martino

International Journal of Palliative Nursing 2019, Vol 25, No 1

On . Children 2021, 8, 178. .
children ttps://doi.org/10.3390/childreng0301 H#PPL

Article

Effectiveness of a Family-Caregiver Training Program in
Home-Based Pediatric Palliative Care

Lourdes Chocarro Gonzalez >*(J, Manuel Rigal Andrés 12, Julio C. de la Torre-Montero 3
Marta Barcel6 Escario 12 and Ricardo Martino Alba -2

The impact of home-based physical rehabilitation program on

! 1 H 1 1 iati . EUROPEAN JOURNAL OF
parents' experience with children in palliative care: a el L
gualitative study Rico-Mena P, Palacios-Cefia D, Martino-Alba R, —0 'NE

Chocarro-Gonzalez L, Gleita-Rodriguez J. Eur J Phys Rehabil Med. 2019

Aug;55(4):494-504. doi: 10.23736/5S1973-9087.19.05474-1. Epub 2019
Feb 15. PMID: 30781934.




Investi

12/2/2019 Death and Dying in the PICU, a Change in Mentality Journey : Pediatric Critical Care Medicine

Death and Dying in the PICU, a Change in
Mentality Journey

Garcia-Salido, Alberto, MD, PhD; Martino-Alba, Ricardo, MD, PhD; Serrano-Gonzalez, Ana, MD, PhD

Pediatric Critical Care Medicine: January 2019 - Volume 20 - Issue1-p 93
doi: 10.1097/PCC.0000000000001762
Letters to the Editor

ORIGINAL ARTICLE

The impact of home-based physical rehabilitation
program on parents’ experience with children
in palliative care: a qualitative study

- Patricia RICO-MENA !, Domingo PALACIOS-CENA 2.2 * Ricardo MARTINO-ALBA +,
ORIGINAL BREVE : Lourdes CHOCARRO-GONZALEZ +. Javier GUEITA-RODRIGUEZ 2.3

Retirada de asistencia respiratoria en domicilio: toma
de decisiones en cuidados paliativos pediatricos ——

A. Garcia-Salido®®*, M. Monleon-Luque®, M. Barcel6-Escario®, m Original

C. del Rincéon-Fernandez®, E. Cata-del Palacio® y Ricardo Martino-Alba®

2 Unidad de Cuidados Intensivos, Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, Madrid, Espaiia Influencia de los recursos es pECiaIizadUS en cuidados paliativos
b Unidad de Cuidados Paliativos Pedidtricos, Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, Madrid, Espaia pediétricos en los pediatras de Atencion Primaria

Recibido el 25 de febrero de 2013; aceptado el 9 de mayo de 2013

Victoria Caballero Pérez?, Manuel Rigal Andrés®, Sara Beltran Garcia®, Fatima Parra
Disponible en Internet el 21 de junio de 2013

Plantagenet-Whyte?, M.2 Concepcion Moliner Robredo?, Lorena Gracia Torralba®,

Publicade en Intemet: Claudia Orden Rueda’, Ricardo Javier Martino Alba®
11-junig-2018

Ulrtana Fahailans Ddre.



w4 Dolores dificiles en paciente en seguimiento por cuidados
paliativos pediatricos: tratamiento multidisciplinar

I De Norega, MA Pearez, Vv Puertas, M Rigal, L Martin, R Martino
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos,; HIU del Nifdo Jesuas, Madrid

CASO cLiNICO

= NMNina de 11 anos, PCI secundaria a kernicterus neonatal en seguimiento por UC Paliativos Pediatricos. Antecedente de
estatus distonico en relacion con cuadro de dolor abdominal a los 9 afnos.

= Intervenida de luxacion de cadera izquierda por dolor nociceptivo con la manipulacion. Buen control prewvio con
paracetamol y metamizol.

EVOLUCION TEMPORAL

Presentamos la evolucion de los distintos problemas relacionados con el dolor de la paciente, su interaccion asi como los
distintas medidas sintomaticas, etioldgicas y paliativas empleadas en su manajo

Inicio del cuadro DOLOR CADERA IZQUIERDA K’SOLOR DE ORIGEN\\
— NOCICEPTIVO N EUROPATICO DIGESTIVO
ESPASTICIDAD)
OmMA de
repeticién
+2
eza femoral
Antibioterapia
COMNTROL
Timpanocentesis
+3 Reaparicion del
dolor
Dificultad
para la MNeumonia
ingesta por por
dolor aspiracion
Ulcera por e
presion Ll
o SNG Antibioterapia
+ DO LOR NEUROF‘ATICO CENTRAL
cadera
oral _/

derecha

DOLOR MIXTO CADERA DERECHA coucl_usl6"

-5 — Un foco inicial de dolor condiciond la apariciéon

progresiva de distintos focos de dolor, asi como la
intercurrencia de distintas patologias.

Dolor como sintoma

rEira e Es necesario realizar una evaluaciéon exhaustiva del
} dolor gue permita tratarlo no sdlo acorde a su

intensidad, simo también a su patrdn, origen y tipologia.

Sedacidn paliativa con propofol

Leyenda
. Evento adverso ' Evolucidn desfavorable - [ Tratamientosintervencién sintomatica [ Tratamiento de soporte
' Interaccion entre dolores . Evolucion favorable d B otamientodintervencion etiolégico




Hospitalizacion a
cargo de CPP

Burn-out en
profesionales de
CP en la CAM

Analisis de la
practica de
sedaciones

paliativas

Ingresos desde
Urgencias

Escuela de
padres

Seguridad
farmacologica en
hospitalizacion
domiciliaria

Prevalencia de
sintomas en
pacientes con
cancer

Otros proyectos de investigacion

Empleo de
gastrostomia en
CPP

Lidocaina topica

Empleo de
baclofeno intratecal

Integracion entre

CPPy CIP




En el domicilio










Cuidados




Podemos ayudar a transformar el miedo a la muerte en
la aceptacion serena desde el RESPETO vy el
ACOMPANAMIENTO atendiendo de forma integral e

interdisciplinar al nifo y su familia.

(Carola del Rincdn, Ricardo Martino, Elena Cata y Genay Montalvo Cuidados paliativos pediatricos. El
afrontamiento de la muerte en el nifio oncolégico PSICOONCOLOGIA. Vol. 5, Nim. 2-3, 2008, pp.
425-437)
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Comunidad
de Madrid




