=

(11
WY

Generalitat de Catalunya

Aspectos clave en la aplicacion del Modelo de
cuidados paliativos pediatricos en Cataluna.

Plan Director Sociosanitario
Departament de Salut. Generalitat de Catalunya

Sebastia J. Santaeugenia MD, PhD, MHA
Eva Maria Melendo RN, MSc

Sonia Mariscal



Origen de la propuesta
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Bases para el desarrollo en Cataluia de los cuidados paliativos pediatricos

Causas de defunciones por grupos de edad

Bases per al dosenvolupament del model pedistric d'atencid al final de la vida a Catalunya
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salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf



Bases para el desarrollo en Cataluia de los cuidados paliativos pediatricos

Diagnostic
de condicid
limitant de
la vida

Figura 5. Mortalitat previsible infantil. Catalunya, 2005-2014
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Bases para el desarrollo en Cataluia de los cuidados paliativos pediatricos

 — v’ 42 recomendaciones

Bases per al desenvolupament - generales
del model organitzatiu d’atencié ds e
integral a la poblacié infantil i .

juvenil amb necessitats
pal-liatives i en situacié de final
de la vida

v" 10 recomendaciones

especificas para determinados

Febrer 2018

grupos de poblacion

familia a

preparar CEEED
uardar records

(perinatales y enfermedades

Equip de suport
multidisciplinari

minoritarias)

eeeeee

Acord del lloc
d'atencié i de
la mort

v' 8 recomendaciones

Fomue  Q)rocesu especificas para diferentes

iy

) ———

ambitos asistenciales.
AT Generalitat
WY, de Catalunya

https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-
salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf



Bases para el desarrollo en Cataluia de los cuidados paliativos pediatricos

Bases per al desenvolupament 42 generales (8 EjES)

del model organitzatiu d’atencio
integral a la poblacié infantil i

juvenil amb necessitats +* Atencion centrada en la persona
pal-liatives i en situacio de final
de la vida +* Coordinacion asistencial

Febrer 2018

» Equidad, accesibilidad, continuidad y proximidad
»* Competencias profesionales

% Area clinica

% Cuidar al cuidador

» Adecuacion estructural y tecnoldgica

» Politicas de evaluacidn, mejora, innovacion e investigacion
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https://salutweb.gencat.cat/web/.content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-
salut/Sociosanitari/Documentacio/atencio_integral_infanto_paliativa_18.pdf



Bases para el desarrollo en Cataluia de los cuidados paliativos pediatricos

Sanasid dasivelaig 1 0 recomendaciones especificas para determinados grupos de poblacion

del model organitzatiu d’atencio
integral a la poblacié infantil i

juvenil amb necessitats ¢ Cuidados paliativos perinatales

pal-liatives i en situacio de final

de la vida ¢ Cuidados paliativos en niios o jovenes afectados de enfermedad
minoritaria

v’ Instruccion 12/2014, establece el marco y las actuaciones para el
desarrollo e implantacidon del modelo de atencion a las
enfermedades minoritarias (ER) en Catalufia que se basa en la
ordenacion de unidades de experiencia clinica (UEC) en redes

(XUEC) para ER o grupos temdticos de ER.
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De las Bases al Modelo organizativo y despliegue operativo
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Elementos clave recogidos en el modelo: Poblacion diana

Incluye los casos de
i N @ bebéscon prondstico
PRIORIZACION PROGRESIVA @ je muerte prematura
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|
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V/IDA LIMITADO )
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CONDICION CRONICA d
GRAVE
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--—---Intensidad terapéutica I
——Trayectoria vital Enfoque Punto de Defuncidn
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Elementos clave recogidos en el modelo: Poblacion diana

Condicion cronica, grave, amenaza para la vida, P e los casos d
Principalmente: ) bebéscon prondstico
- Avanzada PRIORIZACION PROGRESIVA @ je muerte prematur
Pronéstico de vida: - Progresiva DE INTERVENCIONES irivads Je un diagndst

- Limitado e - Frecuentes crisis de necesidad PALIATIVAS ] .

- Afios, meses, semanas, dias, horas I \ - Altas necesidades y demandas s

?OBLAC/O
~ v
NIRO/ADOLI 4

9
Necesidades paliativas del nifio o adolescente y su familia: o ' TS| =
- Complejidad variable i dindmica PRONCSTICOD INFANTS >
- Multidimensionales (fisica, emocional, sociofamiliar...) JIDA LIMITADO ADOLESCENTS

- Repercusionen el entorno amb

ENFERMEDAD / %
AN CONDICION CRONICA d

Las intervenciones especificas tienen Intervenciones: GRAVE
progresivamente un impacto limitado al modificar - Enfoque paliativo o cuidados paliativos: basicos o complejos
el curso de la enfermedad, el prondsticoy la — Valoracién de necesidades

calidad de vida del nifio o adolescente -~ Control de sintomas

- Apoyoemocional

~ Cuidados basicos

-~ Abordaje psicoemocional, social i espiritual

- Conflictos éticos

- Planificacién de decisiones anticipadas

~  Gestion del caso, atencion integrada y continuada

PALIATIVAS [

NECESIDADES %
Qv
ENTI

Fuente: traducido y adaptado de Building Integrated Palliative Care Programs and Services

W e /Salut

m Generalitat

¥ de Catalunya Gdémez-Batiste X y Connor S. Building Integrated Palliative Care Programs and Services. Chair of Palliative Care. WHO Collaborating Centro Public Health

10
Palliative Care Programmes. Worldwide Hospice Palliative Care Alliance. “la Caja” Banking Foundation. Barcelona; 2017. ISBN: 978-84-9766-602-2.



Elementos clave recogidos en el modelo: Poblacion diana

Enfermedad cronica limitante o amenazante

para la vida con una o0 mas condiciones: S s ,& bebésconprondstico
> 2 sistemas corporales afectacion grave DE INTERVENCIONES | |
Dependencia tecnoldgica vital PALATVAS e
Enfermedad progresiva N “' QOBLAC/G4/
) > \/
NIRO/ADOLESCENTI @ o
) 4 \ A v @ >
s INFANTSI X
Paciente crénico Con planteamiento de adecuacién fsipihinisd 74 ADOLESCENTS
complejo (PCC)* | = |terapéutica relacionada con las | i
necesidades del nino o adolescente ENFERMEDAD / %
CONDICION CRONICA d
* GRAVE
Necesuda.d'es pa!lat-lvas y LET E';]::?SLEET NoLET | Total
atencidn paliativa
(V66.7; Z51.5; MACA) Hospital 1 6 16 7 29
Hospital 2 16 10 16 42
Hospital 3 3 10 37 50
Hospital 4 76 51 63 190
Total 101 87 123 311 W s, /Salut
Fuente: elaboracidn propia.
m Generalitat LET: limitacion del esfuerzo terapéutico.
i de Catalunya Enfoque hacia LET: indicacidn de LET por parte del equipo asistencial, aungue no estd acordado con la

familia. 11



Elementos clave recogidos en el modelo: Modelo de atencion
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INDIVIDUAL COMPARTIDO ( PIIC)

CRITERIOS / ALGORITMO DE

) C  [BEATIFICACIO
MA 4
ODELO DE

2 0 mas sistemascorporales
con afectacion grave

Enfermedad crénica grave
7 L = Enfermedad progresiva

con 1 o mas condiciones de i o
= Dependencia tecnolégicavital

‘ i indicacién de AET durante lainfancia
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g 'S = 2

23 NECESIDADES/ |
g ATENCION PALIATIVA

complejo)
Si planteamiento de ADECUACION del ESFUERZO TERAPEUTICO
(AET) relacionadascon las necesidades del nifio o adolescente

Modelo de atencion
comun de adultos a
poblacion infantil y
juvenil con necesidades
complejasy en
situacion de final de la
vida

Il S
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Elementos clave recogidos en el modelo: Herramientas para profesionales
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Visualizacion Plan Individualizado de Atencion (en construccion)
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Servicios de atencion paliativa pediatrica integral

Vall Parc Tauli SJ Sant Joan de Déu
+ d’Hebron Hospital Universitari Barcelona - Hospital

Barcelona Campus Hospitalari

AT Generalitat
Y, de Catalunya
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Servicios de atencion paliativa pediatrica integral

® Vall

O d’Hebron

Barcelona Campus Hospitalari

Regidn Sanitaria

Sector Sanitario / Area Intergral de Salud (AIS)

Servicio de atencién
paliativa pediatrica
integral

H. U. Vall d'Hebron

A
ran Materno-Infantil
3 . Pallars
Alt Pirineu i Aran N Alta Ribagorca H. U. Sant Joan de Déu

Alt Pirineu
Alt Urgell
Cerdanya

Osona H. de Sabadell

Catalunya Central

Bages-Solsonés-Bergueda

Anoia

Girona

Lleida

H. U. Vall d'Hebron
Materno-Infantil

Camp de Tarragona

Terres de I'Ebre

Barcelona: Ambit Metropolita Sud

Barcelona: Ambit
Metropolita nord

Vallés Oriental

Vallés Occidental Est

Vallés Occidental Oest

H. de Sabadell

Parc Tauli

Hospital Universitari

Regidn

Sanitaria

LLEIDA

Sector
Sanitario

LLEIDA

Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

SJ

Estimacio
Area Basica de Salud Poblacion 0-19a min. de
CPP

AGRAMUNT 646 654 1.300 1
ALCARRAS 1.509 1.436 2.945 3
ALFARRAS/ALMENAR 885 863 1.748 2
ARTESA DE SEGRE 400 367 767 1
BALAGUER 2.914 2.707 5.621 6
BELLPUIG 668 694 1.362 1
LES BORGES BLANQUES 1.519 1.330 2.849 3
CERVERA 2.416 2.184 4.600 5
LA GRANADELLA 180 156 336 0
LLEIDA 1 CENTRE HISTORIC-

RAMBLA FERRAN 1.690 1.588 3.278 3
LLEIDA 2 PRIMER DE MAIG 2.473 2.329 4.802 5
LLEIDA 3 EIXAMPLE 1.728 1.628 3.356 3
LLEIDA 4 BALAFIA-PARDINYES 3.303 3.141 6.444 6
LLEIDA 5 CAPPONT 1.710 1.690 3.400 3

Barcelonés Nord i Maresme

Barcelona: Ambit
Barcelona Ciutat

AlS Nord

AIS Dreta

H. U. Vall d'Hebron
Materno-Infantil

AlS Esquerra

AlS Litoral Mar

H. U. Sant Joan de Déu

16



Servicios de atencion paliativa pediatrica integral

® vall Parc Tauli SJ[) SantJoan de Deu
o d’Hebron Hospital Universitari Barcelona - Hospital

Barcelona Campus Hospitalari

Resumen actividad asistencial global ano 2021.

Pacientes atendidos: 524 Pacientes Atendidos
Sexo: 42% mujer y 57% hombres (1% no registrado) m Hospital Parc Tauli W Hospital Sant Joan de Déu W Hospital Vall d'Hebron ~ mTOTAL
Nuevas derivaciones: 236 1
Altas: 80

Defunciones: 106

Defunciones en domicilio: 43 (40% similar a adultos)

Pacientes prevalentes a 31 de Diciembre de 2021: 338

2019 2020 2021

m Generalitat

WY, de Catalunya 17



Servicios de atencion paliativa pediatrica integral

® Vall
O d’Hebron

Barcelona Campus Hospitalari

AT Generalitat
WY, de Catalunya

120
100
80
60
40
20

Parc Tauli
Hospital Universitari

Pacientes atendidos segun patologia

W H.Tauli

W Sant J.Deu

M H. Vall Hebron

SJ

Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

18



Servicios de atencion paliativa pediatrica integral

® Vall Parc Tauli SJ Sant Joan de Deu
PS 9’!"?"[‘"." Hospital Universitari Barcelona - Hospital
100% -
90% -
80% -
70% -
No
60% - ¥ jdentificacién
50% = No adecuada
40% - m PCC
30% -
B MACA
20% -
10% -
0% - .
m Generaiitat Hospital Parc Tauli Hospital SantJoan  Hospital Vall
WY, de Catalunya de Déu d'Hebron 19




Modelo XAPPI: Red de Atencion Paliativa Pediatrica Integral

® Vall
O d’Hebron

Barcelona Campus Hospitalari

Parc Tauli
Hospital Universitari

Nivelde intervencion | Nivelde intervencion ||

(enfoque paliativo) (compartido)
Equiposde referencia Equiposde referencia
territorial territorial y apoyo SAPPI

Nivelde intervencion |11
(especializado)
Equipos SAPPI

N\

Grado de complejidad

”I Generalitat
WY, de Catalunya

SJ

Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

Retos asociados al despliegue del modelo:

Dr. Sergi Navarro — Coordinador XAPPI

Dispersion territorial

paliativos de adultos

Baja prevalencia de los casos
Referencias territoriales cruzadas

Soporte 7x12 con los equipos de cuidados

El ingreso en dispositivos no hospitalarios
Protocolos actuaciéon consensuados

Formacion especifica a profesionales
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Modelo XAPPI: Red de Atencion Paliativa Pediatrica Integral

Vali
O d’Hebron

Barcelona Campus Hospitalari

Model d’atencio de
les malalties
minoritaries a
Catalunya

Barcelona, 14 de juliol de 2010

Aproval per la Comissio Assessora de Malaltes Minoritares

T catsalut o ts
b Departament de Sakut

Sant Joes de 1 hitys latl oen

Parc Tauli

Hospital Universitari

Quines XUEC hi ha actualment?
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= E primiries)
_ﬁ R Sl T @;«m“imzﬁéﬂ

Befivitpe s-u- ‘e
1-4 [ ““"'
X LA, gl L & 5
vt ™ ™ %3 "' o
f¥abren e istrm Tlhtl dHatran
mm
Nastalties minoritiries autoinflamstories | | Makaities minocitiries autoimmunitiries sistémiques
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il reee——
3y Ll >
Equip territorial i1, Equigs dalta
Hespital do © comunitari de ’35351 especiaitzacio & XUEC @
referéncia segons terancia al |__1.| deks hespitals L) d
[area de residéncia domicil N /Q.O
N . A
— » [coog] — 5. @ ‘ G V-
I & oooo % xu:c 7 Sestarsa fo cas
- _v Quv . hosghtalari/ara
i o Abtw i dvos saport 3 Cocrtina dis
les persanes alectades dilerents
| fales seves famdles profsssienals

SJ D Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

Reto de futuro:
La necesaria coordinacidn
/ Trabajo en equipo de las
UEC de enfermedades

minoritarias y los SAPPI.
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Casa de Sofia — Atencion Intermedia pediatrica

Espai interior
984 m?

Espai exterior
290 m*?

15 habitaciones individuales iniciales

m Generalitat
WY, de Catalunya




Casa de Sofia — Atencion Intermedia pediatrica

SJ Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

AT Generalitat
WY, de Catalunya



Ocupacién de camas creciente n=139
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Vail Parc Tauli SJ ™) SantJoande Déu
+ d’Hebron Hospital Universitari "= Barcelona - Hospital

relona Campus Hospitalar

[ ] Procedencia:

= 128 SID

= 8 HVH [] Hospitalizaciones agudas evitadas: 25 pacientes

= 1HPT [ ] Reingresos antes de los 30 dias en el centro 5-6%
[] Tasa de mortalidad: 11/139 (7,9%) [ ] Tasa de ingreso en agudos <5%

[ Porcentaje y Estancia media seguin cartera de [ Establecidos circuitos de ingreso y derivacién a los 3
servicios: hospitales y S.E.M.
= Cuidados paliativos (10%): 7 dias

» Convalecencia (50%): 15 dias
9 meses de

= Subagudos (28%): 3 dias funcionamiento

[I§ Sonecita Servei Catala
de la Salut



Conclusiones y proximos pasos

[] Establecimiento de la segunda corona de servicios referentes en hospitales con servicios de pediatria de

proximidad

[] Desarrollamos un camino ya conocido en los cuidados paliativos de adultos que se repite a nivel

pediatrico (aprendamos de los errores del pasado)

[] El abordaje de la cronicidad compleja y enfermedad avanzada en el ambito pediatrico tiene un corto

recorrido, es necesario tiempo, dedicacidon y experiencia para avanzar en este campo.

[] Reconocimiento por parte del resto de las especialidades pediatricas de la utilidad y relacion con los

cuidados paliativos

Qonemlfat Servei Catala
de la Salut
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