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La mirada pediátrica

Población pediátrica heterogénea

Desarrollo de curas, técnicas y tratamientos

Sociedad multicultural
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La mirada pediátrica
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Cataluña

• 28/10. 000 niñ@s con enfermedades
que limitan o amenazan la vida (PEDPAL)

• Estimación aproximada 5000 pacientes en Cataluña

• Mortalidad en Cataluña 2021 (datos IDESCAT)
• 0 a 18 años: 276
• Grupo mayoritario 0 años: 121

➡De 0 a 28 días: 85
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Paliativos pediátricos en Cataluña

• Red coordinada de servicios y atención:

- Calidad asistencial

- Unificar atención diferentes niveles asistenciales

- Uso recursos adecuado / equitativo

- Sostenibilidad sistema público

• Mirada precoz y amplia

• Enfermedad o condición que amenaza o limita la vida

- Incertidumbre

- Paciente pediátrico crónico complejo

- Paciente pediátrico con enfoque paliativo
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Paliativos pediátricos en Cataluña
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XAPPI
1. Primera Fase: SAPPIs (Hospital Vall d’Hebron, Sant Joan de Déu, Parc Taulí)

2. Segunda Fase: Hospital territorial

3. Tercera Fase: Territorio

DADES ACTIVITAT XAPPI 2021

Pacients atesos: 742

467 exclusius SAPPIs

57 atenció compartida

218 segona corona Hospital Territorial)

No dades actuals d’hospital de proximitat

Noves derivacions a SAPPI: 236

Altes a segona corona: 80

Defuncions: 126

106 SAPPIs

20 de segona corona Hospital Territorial

Defuncions a domicili: 43

DADES ACTIVITAT XAPPI 2022

Pacients atesos: 844

591 exclusius SAPPIs

72 atenció compartida

325 segona corona Hospital Territorial)

No dades actuals d’hospital de proximitat

Noves derivacions a SAPPI: 258

Altes a segona corona: 80

Defuncions: 154

117 SAPPIs

37 de segona corona Hospital Territorial

Defuncions a domicili: 44

Centro de Atención Intermedia

Datos de la Memoria oficial XAPPI 2022
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• Dimensión real del equipo
• Líneas de actuación
• Circuitos
• Atención 24/7

• Crecimiento progresivo
• Curva aprendizaje
• Detección de 

necesidades

• Pediatría
• Enfermería
• Trabajo social
• Psicología
• Administrativa
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Unidad de atención paliativa pediátrica Vall d’Hebron
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Unidad de atención paliativa pediátrica Vall d’Hebron
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DERIVACIONES SAPPI HUVH

37%

61%

2%PCC MACA no tributario

Grupo principal (2022):

• Neurología: 29/94
• Oncología: 26/94
• Neonatos: 17/94
• Cardiología: 12/94
• Hematología 7/94
• Otros 3/94

39%

59%

2%PCC MACA no tributario

2022

2023

Consenso PCC/MACA



Tipo actividad

Atención domiciliaria

Consulta externa

Atención hospitalaria

• Hospitalitzación a cargo

• Unidad de soporte 

hospitalario

Atención al duelo
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Interconsulta

• Valoración integral del caso

• Identificación de necesidades

• Práctica asistencial avanzada

• Coordinación asistencial

• Educación sanitaria

• Atención integral: gestión de la enfermedad,

atención psicosocial y espiritual

• Atención al duelo

HOSPITALIZACIÓN

UCIP

NEONATOS

ESPECIALIDADES

EXTRAHOSPITALARIA

CAMBIO DE PARADIGMA

• Reticencia

• Desconocimiento

• Objectivos curativos

Unidad de atención paliativa pediátrica Vall d’Hebron
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Presencia y proceso
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Coordinación general

1. Mensual

2. Coordinado por UAPPI

3. Representante de todas especialidades

4. Medicina

5. Enfermería

6. Discusión de casos

7. Valoración de evolución

8. Cuestiones pendientes

9. Inclusión de pacientes

Coordinación con Urgencias
En proceso
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Coordinación UCIP-UAPPI

Unidad de Cuidados Intensivos HVH

- 16 camas (ampliación a 20 + anexos)
- Mortalidad: n =18-22
- Mortalidad: 2-3,5%
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Coordinación UCIP-UAPPI

DERIVACIÓN PRECOZ

GRUPO DE HUMANIZACIÓN
DOCENCIA CONJUNTA
RELACIÓN DINÁMICA
REUNIÓN CLÍNICA MENSUAL
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Coordinación Neonatología-UAPPI

Neonatología HVH
- Ingresos anuales 700-1100
- Mortalidad 2-4%
- Paliativos perinatales 2022

* 5 casos
- Paliativos perinatales 2023

* 7 casos

DOCENCIA CONJUNTA

RELACIÓN DINÁMICA

PROTOCOLO DE PALIATIVOS
PERINATALES
En proceso

MENSUAL
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Coordinación Oncología

DERIVACIÓN

- ENSAYOS CLÍNICOS

- DIPG

- MALA EVOLUCIÓN

REUNIÓN CLÍNICA 

MENSUAL

INTERCONSULTA HOSPITALARIA

CONTROL DE SÍNTOMAS

PLAN DE DECISIONES

TRASLADOS PALIATIVOS A DOMICILIO

CONSULTA AYA’S
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Programas específicos potenciales

PROGRAMAS ESPECÍFICOS  POTENCIALES

1. Donación de órganos en asistolia controlada ACTIVO

2. Atrofia medular espinal (incluyendo los pacientes en terapia génica) ACTIVO

3. Traslado paliativo ACTIVO

3. Hipoplasia de cavidades izquierdas EN DESARROLLO

4. Cardiopatías congénitas graves EN DESARROLLO

5. Insuficiencia orgánica no tributaria a trasplante EN DESARROLLO

6. Otros….

¿Qué implica nuestra valoración?

Miedo / Reticiencia

Programas específicos

Literatura médica 
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DAFO’S




