.:.:.Wu Ti.lﬂ.“:. J..a \ ﬁ?.._n.?.huﬁnx_tv.mnﬁ J..«.Lu Loy I
g MR e T R ‘,

— - ¥
G b

CILIO

OMI

AD

- g g

SRR T
1 _v+... §
L

7

UNIDAD DE HOSPITALIZACION

Y CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

"y g

g2ty

IR

™
de

cio d
Pediatria
DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL

=t
icio

Servi

ropey

Saly N YL ae RS ITT LTI



COmo nos organizamos:
modelo de atencion integral

Modelo de
atencion
compartida

Atencion al
duelo

Equipo
multidisciplinar

Visitas a
centros
sociales,

escolares

Evaluacion
inicial y
continuada

Capacitacion
de cuidadores
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Visitas a
centros
sociales,

escolares

Evaluacion
inicial y
continuada

Capacitacion
de cuidadores



Quienes somos

. -
- Equipo:
e 3 pediatras
Equipo - e 3 enfermeras pediatricas
multidisciplinar e« EAPS
Modelo de cvaecon | e O anion-La Caixa
atencion inicial y
compartida continuada

Horario atencion:

e Presencial (8-15 h)
e Atencidon continuada (8-

Atencion Canaillcond ;
al duelo 5 4& 22h / Lunes a Domingo)
9 cuidadores = o Guardias 24h (final de
Visitas a vida)
centros |
sociales, vr——” ——rT

escolares
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Areas de cobertura

® UHD - lineas basicas

® UHD - lineas pediatricas

Castellon: HGUCS
Valencia: H. Clinico
Universitario y HUP La Fe
Alicante: HGU Dr. Balmis
Alicante y HGU Elche

« Alicante
 San Juan

« Marina Baixa
« Dénia

« Alcoy
 Elda

HGU Elche

HGU Castellén



A que ninos atendemos

Modelo de
atencion
compartida

Atencion al
duelo

Equipo
multidisciplinar
Evaluacion
inicial y
continuada

Capacitacion
de cuidadores

Visitas a
centros
sociales,

escolares

Cuidados paliativos

— Altas hospitalarias precoces

eDependientes de alta tecnologia

e Afectacidn grave de varios
aparatos/sistemas

eNecesidad de seguimiento
multidisciplinar

UHDP



A qué ninos atendemos

Modelo de
atencion
compartida

Atencion al
duelo

Equipo
multidisciplinar

Evaluacion

inicial y
continuada

Capacitacion
de cuidadores

Visitas a
centros
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escolares

¢Como identificar a los nifos que
necesitan CPP?

Dependiendo de la complejidad

Niveles de atencion
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A queé ninhos atendemos

B D : .
¢Como identificar a los Estimacion de la

ninos que necesitan CPP? |- complejidad (escalas)

= Diagnostico (enf. limitante para la

Dependlenglo de la vida)
complejidad L :
| = Hospitalizaciones repetidas
! | = Técnicas invasivas
= Dificultad manejo dolor u otros
_ y sintomas

Niveles de atencion _ _ _

| = Necesidades psicosociales y

espirituales complejas
= Toma de decisiones dificiles
= Apoyo en el duelo



A qué ninos atendemos

Modelo de
atencion
compartida

Atencion al
duelo

Equipo
multidisciplinar

Evaluacion

inicial y
continuada

Capacitacion
de cuidadores

Visitas a
centros
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escolares

¢, Como identificar a los nifios que
necesitan CPP?

Dependiendo de la complejidad

Niveles de atencion




A queé ninhos atendemos

rNiveles de atencion, dependiendo

Equipo ' del grado de complejidad:

multidisciplinar

 Nivel 1: enfoque paliativo

Modelo de Evaluacién
tencio inicial y | ) _ o
L SHinasdd continuada  Nivel 2: cuidados paliativos
, generales
« Nivel 3: cuidados paliativos
Atencion al - especificos
duelo Capacitacion
de cuidadores = e T e I —
Visitas a
centros
socijales,

escolares



A qué ninos

Modelo de
atencion
compartida

Atencion al
duelo

atendemos

Equipo
multidisciplinar

Evaluacion
inicial y

VALORACION INTEGRAL

% Problemas clinicos

% Necesidades

continuada

Capacitacion
de cuidadores

Visitas a
centros
sociales,

escolares

Diagrama de Venn-Euler de las esferas
de atencion integral en los CPP
Elaboracion propia

Fisica

Unidad
Social paciente y Psiquica
familia

Espiritual




COmo nos organizamos

Equipo
multidisciplinar

Modelo de Evaluacion
atencion 'n'_C'a'{j
compartida GRriges

Atencion al
duelo Capacitacion de
cuidadores
Visitas a
centros
sociales,

escolares



COmo nos organizamos

Niveles de atencion, dependiendo
del grado de complejidad:

e Nivel 1: enfoque paliativo
Equipo Todos los pediatras

multidisciplinar

e Nivel 2: cuidados paliativos

Modelo de Evaluacion
atencion 4 G generales
. contnuada Ve 4 -
compartida Oncologos pediatricos,

neuropediatras, RHB,
intensivistas pediatricos,..

Atencion al e Nivel 3: cuidados paliativos

duelo Capacitacion de

cuidadores eSpeCiﬁCOS
Visitas. a UHD-LP

centros
sociales,

escolares



Modelo de atencion compartida

Equipo
multidisciplinar

Modelo de Evaluacion
atencion e
. continuada
compartida

Atencion al =
duelo Capacitacion de

cuidadores

Visitas a
centros

sociales,

escolares

Criterios de derivacion o contacto
con unidades de CPP

Sintomas que no se controlan

con los tratamientos habituales
Paso del punto de inflexion

Dificultad en la toma de

decisiones
Afectacion de varios organos

Requerimientos de dispositivos

especiales /alta tecnologia



Modelo de atencion compartida

TRABAJO EN RED

Valoracion
inicial
1

Dentro del area Fuera del area
de atencion de atencion Grupo ACT
O &
[ * UHD-LB ] Derivar a Atencidn
* Hospit PaPaS Primania +/-
i . - Scale Gestora de Casos

J

Nivel de atencion 2 Paciente Crénico con Complejdad y/o
en fase paliativa
Alto nivel de necesidades y cuidados
Alia en 3-6 meses =
si estabilidad —
Dentro del area Fueradelm
‘ deaﬁendén deatenuén
Todas las areas ESTABLECIMIENTO DE RED Atenaondtrecta Alencion
de atencion * Hospital referente yexdusnva [cmmda con
5 Centro escolar cicu recursos de zona
Niveles 1,2y 3| - UGS Pechitions ¥

Figura 14.1 Algoritmo de circuito asistencial en UHD-LP
Fuente: Elaboracion propia



- Centros sociales y escolares

Equipo
multidisciplinar

Modelo de : Evaluacion
atencion inicial y
compartida continuada

Atencion al
duelo Capacitacion de
cuidadores
Visitas a
centros
sociales,
escolares

UHDP



Del hospital a casa

Equipo
multidisciplinar

Modelo de Evaluacion
atencion inicial y
compartida continuada

-Atencion ‘ ~ Capacitacion
al duelo de
Visitas 4. cuidadores
centros
sociales,
-escolares




Del hospital a casa

Equipo
multidisciplinar

Modelo de Evaluacion
atencion inicial 'y
compartida continuada

Atencion al g . .,
duelo Capacitacion

de cuidadores
Visitas a
centros
sociales,

escolares




. Respiratorio

Equipo
multidisciplinar

&»ﬁ\‘
‘Modelo de E\_/a_lu_acién : :
atencion inicial 'y
compartida continuada
i
: ‘ T
Atencién al . ., =
duelo : Capacitacion b
de cuidadores
Visitas a b
centros 8
sociales,
escolares : -




‘Modelo de
atencion
compartida

Atencién al
duelo

Equipo
multidisciplinar

Evaluacion -
inicial y
continuada
Capacitacion
de cuidadores
Visitas a
centros
sociales,
escolares
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~ Catéteres

Equipo -

multidisciplinar
‘Modelo de : ~ Evaluacién - h°
... .ateneion il ' -+ inicial 'y
‘compartida - & continuada: -
. % ‘a‘,
\&

~Atencién al

duelo 7 Capacitacion

i, “HEhesen de cuidadores Eirsial
- Visitas a e
“centros v
sociales, !
escolares




Antes del ingreso en casa

Equipo

multidisciplinar Importancia de la
evaluacion previa al alta
Modelo de Evaluacion
atencion inicial 'y
compartida continuada

Check-list

Atencion al . . .
duelo Capacitacion B
de cuidadores
Visitas ‘a
centros
sociales,

escolares



Antes del ingreso en casa

Modelo de
atencion
compartida

Atencion al
duelo

Equipo
multidisciplinar

Evaluacion
inicial y
continuada

Capacitacion
de cuidadores

Visitas a
centros

sociales,

escolares

|

Importancia de la evaluacion
previa al alta

¥

Check-list

Voluntariedad
Consentimiento informado
Propuesta 72 h previas
Posibilidades en la unidad
Estabilidad clinica
Interlocutor valido
Cuidador principal
capacitado

Habitabilidad del domicilio



Como contactar con nuestra unidad

Equipo
multidisciplinar
Modelo de Evaluacion
atencion inicial y
compartida continuada
Atencion al o
duelo Capacitacion
de cuidadores
Visitasa
centros
sociales;

escolares

Teléfono :
616.93.93.15

(8 - 22h) de lunes a
domingo

Correo:
uhdped@gmail.com

L_




Gracias por la atencion

Blanca Blanco
Sara Latorre
Médnica Garcia
Nuria Martinez
Laura Navarro
Carla Pérez
Ester Pérez



* ACT - Association for Children with Life-threating or
Terminal Conditions and their Families

* Grupol
* Tto. curativo posible
* Puede fallar
* Ej.: cancer, FMO

* Grupo 4
* Alt. neuroldgicas no progresivas

* Impredecibles
* PCI grave, sd. polimalformativos
* Grupo 2
* Tto. intensivo alarga la vida
* Posible muerte prematura
* Ej.: FQ, DMD

* Grupo 5
* 5a - Dx prenatal

* Trisomia 13, trisomia 18
* 5b - Dx postnatal
* Grupo 3 * Asfixia perinatal, RNP extremos
* Tto. paliativo
* Implacable
* Ej.: E. Batten, mucopolisacaridosis



