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i)/ Poblacion pediatrica heterogénea

W/  Sociedad multicultural
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Cataluna

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

e Estimacion aproximada 5000 pacientes en Cataluia

e Mortalidad en Cataluia 2021 (datos IDESCAT)
e (0al8anos: 276
e Grupo mayoritario 0 anos: 121
—De 0 a 28 dias: 85
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del Sistema Nacional de Salud

-« Red coordinada de servicios y atencion:

- Calidad asistencial
- Unificar atencidn diferentes niveles asistenciales:
- Uso recursos adecuado / equitativo

- Sostenibilidad sistema publico

Mirada precoz y amplia

'« Enfermedad o condicién que amenaza o limita la vida
- Incertidumbre

- Paciente pediatrico cronico complejo

2 Vall . T .
o d’Hebron - Paciente pediatrico con enfoque paliativo
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Paliativos

Jornada de la
Estrategia de

Cuidados Paliativos
del Sistema Nacional de Salud

Prondstic de vida:

Les intervencions especifiques tenen
progressivament un impacte limitat en modificar
el curs de la malaltia, el prondsticila qualitat de
vida de l'infant o adolescent

# HOSPITAL 2 Vall

IS INFANTIL ‘ d’Hebron

pediatricos en Cataluna

Condicio cronica, greu, amenagant per a la vida,
principalment:

Avangada

Progressiva

Frequents crisis de necessitats

Altes necessitats i demanda

Necessitats pal-liatives de I'infant o adolescenti la seva
familia:
- Complexitat variable i dinamica
Multidimensionals (fisica, emocional, sociofamiliar,...)
Repercusid a 'entorn

Intervencions:
~ Enfocament pal-liatiu o cures pal-laitives: basiques o complexes

~  Cures basiques

- Abordatge psicoemocional, social i espiritual
— Conflictes étics

- Planificacié de decisions anticipades

— Gestio del cas, atencid integrada i continuada
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1. Primera Fase: SAPPIs (Hospital Vall d’Hebron, Sant Joan de Déu, Parc Tauli)

2. Segunda Fase: Hospital territorial

3. Tercera Fase: Territorio

Centro de Atencion Intermedia

DADES ACTIVITAT XAPPI 2021
Pacients atesos: 742
467 exclusius SAPPIs
57 atencié 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 atencié 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
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Datos de la Memoria oficial XAPPI 2022
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Unidad de atencion paliativa pediatrica Vall d’Hebron

+ Crecimiento progresivo

» Curvaaprendizaje
 Deteccidonde
necesidades

Dimension real del equipo
Lineas de actuacion
Circuitos

Atencion 24/7

W Atendidos M Derivaciones B Exitus m Altas
184 188
§ 129
=}
I
EQUIPO 2
< 94
-
= - 82 77
S 69 66
G
< 46
., 43 41 42
Pediatria 3434 32 35
Enfermeria 20 r 21
Trabajo social 8 10 . , , 11 13
Psicologia
Administrativa 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 (1 oct)
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Unidad de atencion paliativa pediatrica Vall d’Hehron

m PCC m MACA H no tributario

DERIVACIONES SAPPI HUVH

94 1 PCC B MACA B no tributario

77

66

44 20

3 2> 2022

| | Grupo principal (2022): 2023

Neurologia: 29/94
Oncologia: 26/94
Neonatos: 17/94
Cardiologia: 12/94 Consenso PCC/MACA
Hematologia 7/94
Otros 3/94

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

i Hol HOSPITAL 2 Vall
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Tipo actividad

B
Atencion domiciliaria

o L+]
Consulta externa

Qo

=1 Atencion hospitalaria
Eﬁ +  Hospitalitzacién a cargo
. Unidad de soporte
hospitalario

Atencion al duelo
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Interconsulta

CAMBIO DE PARADIGMA

. Reticencia
. Desconocimiento

*  Objectivos curativos
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Valoracion integral del caso
Identificacion de necesidades
Préactica asistencial avanzada
Coordinacion asistencial

Educacion sanitaria
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Atencion integral: gestion de la enfermedad,i

atencion psicosocial y espiritual

Atencioén al duelo
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Presencia y proceso

ONCOLOGIA

QK

o HOSPITAL Vall
|LINFANTIL > dHebron

PEDIATRIA

HOSPITALARIA

NEUROLOGIA
CARDIOLOGIA
OTROS
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Descripcié fundacional

Comiteée: Pacient Cronic Complex Pediatric

[J Comissié
[J Subcomissié
Comité clinic x

1. Mensual

2. Coordinado por UAPPI

3. Representante de todas especialidades
4. Medicina

5. Enfermeria

6. Discusion de casos

7. Valoracionde evolucion

8. Cuestiones pendientes

9. Inclusion de pacientes
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Circuit / Instruccié operativa

Circuits de Coordinacié entre la seccio de Pediatria
Hospitalaria i la Unitat d’atencio pal-liativa pediatrica
integral

UAPPI INGRESO PEDIATRIA H
HOSPITAL REAGUDIZACION
FINAL DE VIDA CONVALESCENCIA

1.TRASPASO INFORMACION

CONTROL SINTOMAS ;5:;";52';:?3%“
PLAN DE CURAS lo:ACTUAI.IZACIO'N REGULAR

5.VISITA CONJUNTA PREALTA

S| INGRESO PROLONGADO

SOBRECARGA VISITA SEMANAL CONJUNTA

ASISTENCIAL
CIRUGIA ELECTIVA

1.SOPORTE MEDICO UAPPI
2.REAGUDIZACION PEDIATRIA H

Coordinacién con Urgencias
En proceso

11
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Unidad de Cuidados Intensivos HVH

- 16 camas (ampliacién a 20 + anexos)
- Mortalidad:n =
- Mortalidad: 2-3,5%

18-22

2 Vall
d’Hebron

" HUCI

\\ SENSIBILIDAD

TfTOL PROTOCOLO DE ATENCION AL FINAL DE VIDA EN EL DATA
PROTOCOLO DOCUMENT PACIENTE CRITICO PEDIATRICO DOCUMENT
FINAL DE AMBIT AMBIT Facultatius | VERSIO
v ; > ucip PERSONAL Infermeria_ | DOCUMENT VERSION 1
TIPUS Protocol / Guia | NUMERO
DOCUMENT Procediment DOCUMENT oo1 o

SESIONES
FORMACION

4 GRUPO DE
£ HUMANIZACION
. INCLUYENDO
| PERSONAL UAPPI
% DOCENCIA

INTEGRACION
UAPPI-UCIP
PROTOCOLO

2 Vall
Vall d'Hebron  eefje d’Hebron
Hospital -

Integracio de les Cures Pal.liatives Pediatriques a
la Unitat de Cures Intensives Pediatrica

ANALISIS DE
NECESIDADES
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2 Vall
Vall d'Hebron | eefje d’Hebron
Hospital -

Protocol

DERIVACION PRECOZ

Integracio de les Cures Pal.liatives Pediatriques a
la Unitat de Cures Intensives Pediatrica

4. Poblacio diana (si procedeix,

Pacients ingressats a la UCIP que préviament no tenien seguiment per UAPPI i que com-

pleixen els seglients criteris:

1) Situacié de final de vida.

2) Situacié d’ingrés perllongat a la UCIP (>1 mes) amb patologia cronica complexa de pro-
nostic incert i/o amb situacié de dependéncia tecnologica vital (incloent ECMO, assis-
téncia ventricular o ventilacié mecanica de llarga evolucio).

3) Pacient amb evolucié torpida amb dificultat en la presa de decisions.

4) Pacient préviament sa afecte de patologia aguda amb previsié d’alta intensitat de cures
ilo dependéncia tecnologica vital posterior al ingrés a UCIP (Sindrome post-intensive
care)

5) Pacient d’alt risc de mortalitat al ingrés a UCIP (a valorar de forma individualitzada se-
gons trajectdria de malaltia).

Integration of Pediatric Palliative Care Palliative and Critical Care: Their
Into Cardiac Intensive Care: A Convergence in the Pediatric
Champion-Based Model Intensive Care Unit

- " " . . N jwee Chan®
Katle M. Moyninan, MBBS.** Jenaifer W1 Snaman, MD* Erica C. Kaye, MD, MPH.* Wynne E Morrison, MD," it Nur Hanim Buang ™, Sin Wee Loh, Yee Hul Mok, Jan Hau Lee” and Yoks Chan

Aaron 6 DeWtt, MO, Loren D. Sacks, MO Jess L Thompson, MD," Jennifer M. Hwang, M0, MHS™ Valerie Bailey, NP-C, RN
Debarah A Lafond, NP/ Joanne Wolfe, MD, MPH " Elzabeth 0. Blume, M0**

el of Fliainic Subspeciaitios, KK Wor
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Interacti B I ive Care and

Palliative Care Are Influenced by Training,

Professionals’ Perceptions and
Institutional Barriers

Maria Camila Calle, PS', Sara Lucia Pareja, MD?,

Maria Margarita Villa, MD?, Juan Pablo Romin-Calderén, PhD?,
Mariantonia Lemos, PhDY, Stella Navarro, MHse™,

and Alicia Krikarian, PhD’®

FINAL DE VIDA

v \

INTERCONSULTORES
INESPERADO COORDINAPL ESPERADO
CONTROL SINTOMAS
s TOMA DECISIONES oo At
VINCULO :DONACION?
ACOMPANAMIENTO
INGRESO PICS ALTO RIESGO
PROLONGADO MORTALIDAD

GRUPO DE HUMANIZACION
DOCENCIA CONJUNTA
RELACION DINAMICA
REUNION CLINICA MENSUAL

13
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Neonatologia HVH

- Ingresos anuales 700-1100

- Mortalidad 2-4%

- Paliativos perinatales 2022
*5 casos

- Paliativos perinatales 2023
* 7 casos

S e

PERINATALES
En proceso

PROTOCOLO DE PALIATIVO

PERINATAL POSTNATAL
ACTIVIDAD
ATENCION PERINATAL SELECCION DE CASOS
NEONATOLOGIA-UAPPI ,
DISCUSION CLINICA
TOMA DECISIONES
REUNIONES CON "S“;OSOC'AL
OBSTETRICIA VINCELS
ACOMPANAMIENTO
TOMA DE DECISIONES
VINCULO :
PLAN DE PARTO
ATENCION AL DUELO
DOCENCIA CONJUNTA
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RELACION DINAMICA

Protocolo

CUIDADOS PALIATIVOS Y ATENCION AL FINAL DE LA

® Vall
Vall d'Hebron ® d’Hebron
Hospital | T e

Descripci6 fundacional

Comité coordinacié Nounats i Unitat d’Atencid

Pal.liativa Pediatrica Integral
MENSUAL

® Vall
oefe d’Hebron

q-'\;;'d 'Hebron
Hospital

Pagina 1 de 20

VIDA EN EL SERVICIO DE NEONATOLOGIA

Servicios: Neonatologia, Unidad de Atencién Paliativa Pedidtrica Integral

Vmmeidme
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DERIVACION

- ENSAYOS CLINICOS
- DIPG
- MALA EVOLUCION

REUNION CLINICA
MENSUAL

CONSULTAAYA'S
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INTERCONSULTA HOSPITALARIA

CONTROL DE SINTOMAS
PLAN DE DECISIONES

TRASLADOS PALIATIVOS A DOMICILIOl

Clinical and Translational Oncology
https://doi.org/10.1007/512094-023-03301-7

RESEARCH ARTICLE o')

Check for
Updates

Palliative care for children with central nervous system tumors: results
of a Spanish multicenter study

Maria Pérez-Torres Lobato’ - Lucia Navarro-Marchena? - liiigo de Noriega® - Miriam Morey Olivé* -

Palma Solano-Paez’ - Eloisa Rubio Pérez® - Carmen Garrido Colino” - Miriam Garcia Abos® - Maria Tall6n Garcia® -
Beatriz Huidobro Labarga'® - Raquel Portugal Rodriguez'' - Blanca Lépez Ibor'? - Alvaro Lassaletta® -

Andrés Morgenstern Isaak'* - Ofelia Cruz Martinez'® - Lorena Valero Arrese’ - Anna Llort Sales’ - Luis Gros Subias’ -
Catalina Marquez Vega® - Lucas Moreno' @ - Eduardo Quiroga-Cantero®
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review | e
The importance of early involvement of paediatric ERTFIRE ®
Explicar y entender palliative care for patients with severe congenital SRR R RS
heart disease Ventricle Congenital Heart Defects: A Quality Improvement Project
to Enhance Family Support
Sophie Bertaud,' David F A Lloyd, " Joanna Laddie,* Reza Razavi"? oA, DAl i Mgy e ot Ay G

Presencia positiva

Organizacion: protocolo

Feedback, mejoria

QKR

Facoteed:  Septomber 2910/ Accopted 17 Cxtobor 2018
0 Springer Science-+Business Mecdi, LC. pertof Sevinges Nature 2019

¢,Qué implica nuestra valoracion?
Miedo / Reticiencia
Programas especificos

Literatura médica

PROGRAMAS ESPECIFICOS POTENCIALES
1. Donacion de érganos 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. Cardiopatias congénitas graves EN DESARROLLO

5. Insuficiencia orgénica no tributaria a trasplante ENDESARROLLO

2 Vall
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6. Oftros....

Anexo: Proceso de atencion paliativa pediatrica integral en la donacidn en asistolia contro-
lada pediatrica.

16



Estrategia de
Cuidados Padliativos

MULTIDISCIPLINAR
EQUIPO
TRABAJO EN RED
EXPERTEZ
FAMILIAS
NECESIDAD

DESCONOCIMIENTO
ATENCION 24/7
DIMENSION DEL EQUIPO
EVIDENCIA CIENTIFICA

‘4 :l’?I-IIIebron

OPORTUNIDADES

NUEVOS PROYECTOS
SENSIBILIZACION
TRABAJO EN RED

EVIDENCIA CIENTIFICA

FATIGA POR COMPASION
BURNOUT
INFRAVALORACION
INVERSION DEFICITARIA

AMENAZAS
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