MODELO DE ATENCION INTEGRAL

Del paciente pediatrico con enfermedad
cronica compleja y necesidades paliativas

Region de Murcia Servicla
Consejeria de Salud Murciano
e Sabend



Promueve y edita:

© Regidn de Murcia

Consejeria de Salud

Servicio Murciano de Salud

Direccion General de Atencién Primaria
Direccion General de Atencion Hospitalaria

Creative Commons License Deed

La obra esta bajo una licencia Creative Commons License Deed.

Se permite la libertad de copiar, distribuir y comunicar publicamente la obra bajo las condiciones de reconocimiento
de autores, no usandola con fines comerciales. Al reutilizarla o distribuirla han de quedar bien claros los términos de
esta licencia.

Alguna de estas condiciones puede no aplicarse si se obtiene el permiso del titular de los derechos de autor.

Nada en esta licencia menoscaba o restringe los derechos morales del autor.

©Autores: Servicio Murciano de Salud

©Disefio y maquetacién: Servicio Murciano de Salud.
Impresién KREALIA COMUNICACION, SL.

Depdsito Legal MU 336-2023.

12 Edicion, marzo 2023.
12 Impresidn, abril 2023
22 Edicidn Online, mayo 2024

Nota: En todo el documento se nombra:

[0 Menores como: nifio y adolescente, esta expresion incluye a recién nacido, lactantes, nifios y adolescentes de
ambos sexos de hasta 18 afos.

O Médico, enfermera, enfermera gestora de casos, matrona, trabajador social y odontdlogo, estas expresiones
incluyen a ambos sexos.



MODELO DE ATENCION INTEGRAL
DEL PACIENTE PEDIATRICO CON
ENFERMEDAD CRONICA COMPLEJAY
NECESIDADES PALIATIVAS

Servicio Murciano de Salud



COORDINACION INSTITUCIONAL

Marin Marin, Irene. Directora General de Atencion Hospitalaria.

Marin Hernandez, Josefa. Directora General de Atencidon Primaria.

Ferrandez Camara, Maria Jesus. Subdirectora General de Atencion Sanitaria y Continuidad Asistencial.
Rios Morata, Beatriz. Subdirectora General de Atencidn Primaria y Urgencias, Emergencias Sanitarias.
Lucas Gdmez, Juan Manuel. Subdirector General de Cuidados y Cronicidad.

De Gonzaga Contreras Ortiz, Luis. Subdireccién General de Proyectos e Innovacion.

Celdran Gil, Francisco. Director Gerente Urgencias y Emergencias Sanitarias 061.

COORDINACION TECNICA

Garnica Martinez, Beatriz. FEA de Pediatria. Coordinadora Regional de Pediatria y de la URHD y CPP.
Martinez Moreno, Carmen. FEA de Pediatria. Coordinacion Regional de Pediatria.

Jiménez Garcia, Esperanza. Enfermera. Coordinacion Regional de Pediatria.

Lorca Sanchez, M2 Isabel. Auxiliar Administrativo. Coordinacidon Regional de Pediatria.

Asensio Martinez, Josefa. Auxiliar Administrativo. URHD y CPP.

AUTORES (por orden alfabético)

Agliera Arenas, Juan José. Jefe de Seccion de Neonatologia. HCUVA.

Aguirdn Romero, Luis. Médico Rehabilitador. SGAH.

Alcaraz Pérez, Tomasa. Enfermera. AP.

Aragon Lacarcel, Irene. FEA de Pediatria. URHD y CPP.

Arana Aragdn, Barbara. Médico de Medicina Preventiva y Salud Publica

Aranda Garcia, M. Josefa. Jefe de Seccidn de Cirugia Pedidtrica. HCUVA.

Arroyo Marin, Maria José. FEA de Pediatria. AP.

Ballesta Martinez, Maria Juliana. FEA de Pediatria Genética Médica. HCUVA.
Benavente Garcia, Juan José. Jefe de Seccidn Gastroenterologia pediatrica. HGUSL.
Bernal Galera, Maria Angeles. Enfermera gestora de casos de areas |, IV, V, VI, VIl y IX.
Blanco Soto, Maria Vicenta. Supervisora de Unidad. HGUSL.

Campuzano Aran, Lazaro. Director médico. Gerencia Urgencias y Emergencias Sanitarias 061.
Castro Garcia, Francisco José. Jefe de Seccién de Cardiologia Pediatrica. HCUVA.
Cayuela Andreo, Irene. Especialista en enfermeria pediatrica. AP.

Cervantes Pardo. Antonio. FEA de Pediatria. HCUVA.

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 3



Chicano Marin, Francisco José. FEA de Pediatria Digestivo. HLAMM.

Diaz Garcia, Carolina. FEA de Pediatria Neumologia Pediatrica. HGUSL.

Diez Lorenzo, Maria Del Pilar. Jefe de Servicio de Pediatria. HULAMM.

Fuster, José Luis. Jefe de Seccién de Oncologia Pediatrica. HCUVA.

Garcia Martinez, Silvia. FEA de Pediatria. URHD y CPP.

Garcia Serra, Joaquin. FEA de Pediatria. HVC.

Garnica Martinez, Beatriz. FEA de Pediatria. Coordinadora Regional de Pediatria y de la URHD y CPP.
Gil Ortega, David. FEA de Pediatria Digestivo. HCUVA.

Gdémez Sdnchez, Remedios. Directora Enfermeria. Gerencia de Urgencias y Emergencias Sanitarias 061.
Gracia Arteaga, Maria Ardnzazu. Enfermera. HCUVA.

Guardiola Olmos, José Angel. FEA de Pediatria. URHD y CPP.

Guillen Navarro, Encarnacion. Jefa de Servicio de Pediatria. Genética Médica. HCUVA.
Guitart Martinez, Miguel Angel. Jefe de Seccién de Pediatria. HCN.

Hernandez Aparicio, Jorge. Enfermero. URHD Y CPP.

Hernandez Gil, Maria Dolores. FEA de Pediatria. Coordinacidon Regional de Pediatria.
Jiménez Garcia, Esperanza. Enfermera. Coordinacion Regional de Pediatria.

Lasheras Valpuesta, Marta. FEA de Pediatria. URHD y CPP.

Latorre Martinez, Juan Carlos. Enfermero. SGCC.

Leante Castellanos, José Luis. Jefe de Seccién de Neonatologia. HGUSL.

Lopez Saura, Pedro. Enfermero gestor de casos areas I, lll y VIII.

Lozano Gomariz, M. Adoracion. Coordinadora Regional de Cuidados Paliativos.
Martinez Albaladejo, Inmaculada. FEA de Pediatria Neurologia Pediatrica. HCUVA.
Martinez Copete, Maria. FEA de Pediatria. HVLG.

Martinez Cornet, Alexis. Enfermero. URHD y CPP.

Martinez Ferrandez, Carmen. FEA de Pediatria Neurologia Pediatrica. HGUSL.
Martinez Lépez, Federico. Odontdlogo. Coordinador del Programa Integral de Salud Bucodental.
Martinez Moreno, Carmen. FEA de Pediatria. Coordinacion Regional de Pediatria.
Martinez Simoén, Maria. Enfermera. SGCC.

Molina Durdn, Francisco. Coordinador Unidad de Desarrollo Profesional. DGRRHH.
Montero Cebrian, Maria Teresa. FEA de Pediatria. URHD y CPP.

Montosa Garcia, Raquel. Supervisora de Enfermeria. URAIP-PECCP. HCUVA.

Morcillo Soriano, Raul. FEA de Pediatria. URHD y CPP.

Moreno Canelo, Pablo. FEA de MFy C. AP

Mula Garcia, José Antonio. Jefe de Seccién de Pediatria. HURM.

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 4




Navarro Oliver, Ana Fatima. Enfermera. SGCC.

Palomar Rodriguez, Joaquin. Jefe de Servicio de Planificacién y Financiacién Sanitaria. DGPIFAC.

Pefias Valiente, Ana. FEA de Pediatria. HVC.

Rex Nicolas, Maria De La Concepcidn. FEA de Pediatria. HGUSL.

Robles Sanchez, M. Fuensanta. FEA de Psiquiatria HUMM.

Rosique Conesa, Lucia. Enfermeria. AP

Ruiz Garcia, Raquel. Trabajadora Social. URHD y CPP.

Ruiz Tudela, Lucia. FEA de Pediatria. HURM.

Sanchez Gracia, Mariano Jesus. Fisioterapeuta. URHD y CPP.

Sanchez Martinez, Sonia. Coordinadora de enfermeria del CCU. Gerencia de Urgencias y Emergencias
Sanitarias 061.

Serra Sevilla, Maria. FEA de Pediatria. AP.

Sevilla Herndndez, Maria Guadalupe. Supervisora de pediatria. HGUSL.

Solano Navarro, Carmen. Jefa de Seccién de Urgencias Infantil. HCUVA.

Soriano Ldpez, Jesus. MIR de Medicina Preventiva y Salud Publica.

Susmozas Sanchez, Joaquin. Coordinador de Urgencias Pedidtricas. HGUSL.

Troya Gil, José A. Enfermero. Responsable de procedimientos CCU 061.

Valverde Molina, José. Jefe de Servicio de Pediatria. HGUSL.URHD y CPP.

COLABORADORES (por orden alfabético)

Aguayo Jiménez, Carmen. FEA de Medicina Interna. HULAMM.

Albaladejo Ortiz, Celia. FEA de Medicina Interna. HGUSL.

Alarcén Gambin, Maria. Técnico Seccidn Exploracion Sistemas de Informacién. SGAH.
Albaladejo Vivancos, Emilia. Técnico Seccién Exploracidn Sistemas de Informacién. SGAH.
Aranda Garcia, Ana. FEA de Farmacia Hospitalaria. SGAH.

Bastida Sanchez, Encarna. FEA de Pediatria. HCUVA

Cava Iniesta, Josefa. Enfermera. SGCC.

Cuestas Lopez, M Dolores, CGM Clinical Espafia.

De Paco Moya, Miguel Ignacio. FEA de Medicina Interna. HCN.

Fernandez Cadenas, Angeles. Fisioterapeuta URHD y CPP.

Garcia-Carpintero Lopez, Patricia. CGM Clinical Espaia.

Garcia Parra, Gloria. FEA de Medicina de Interna. HUMM.

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 5



Garcia Sanchez, Ana Maria. Auxiliar Administrativo. SGAH.

Gdémez Company, Juan Antonio. Coordinador Clinico Sistemas de Informacién. SGPI.

Hernandez Vera, Maria Rosario. FEA de MFyC. Coordinacidon CARE. SGPI.

Lépez Alacid, M Dolores. Trabajadora Social Sanitaria. Coordinacion Regional de Cuidados Paliativos.

Lépez, Miriam. Servicio de Coordinacidn y Aplicaciones Informaticas. SGTI.

Martinez Lozano, José Antonio. FEA de MFyC. AP.

Martinez Ros, M. José. Enfermera. SGCC.

Mercader Rodriguez, Beatriz. FEA de Pediatria. HCUVA.

Mufioz Pérez, Emma. FEA de Medicina Interna. HURS.

Mufioz Soto, Andrés. Responsable del Departamento de Organizacién de Circuitos, Interoperabilidad y
Estrategia. SGTI.

Pascual Saura, Maria Herminia. FEA de Endocrinologia. Coordinacion CARE. SGPI.

Pérez Lujan, Raquel. FEA de Medicina Interna. HCUVA.

Reyes Rios, Paulo Yesid. Jefe de Seccién de Cirugia Pediatrica. HGUSL

Rodriguez Martinez, Eva Maria. FEA de Pediatria. AP.

Rodriguez Romero, Silvia. Enfermera. Coordinacidon Regional de Cuidados Paliativos.

Sanchez Parra, Clara. FEA de Medicina Interna. HURM.

Sarabia Marco, Francisco. FEA de Medicina Interna. HVLG.

Viedma Guiard, Maria del Valle. FEA de Pediatria. AP.

Zambudio Carmona, Gerardo. Jefe de Servicio Cirugia Pediatrica. HCUVA.

Revisado por:
Comisidn Asesora de Pediatria de Atencion Primaria (CARE AP)

Comisidn Asesora de Pediatria Hospitalaria (CARE hospital)

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 6




Avalado por las siguientes Asociaciones y Sociedades Cientificas

Socie_d(‘:d i
%sgigr(\]%gs Paliativos Pedidticos

o ADERMap

Asociacion de Pediatria
Extrahospitalaria y de Atencién
Primaria de la Regién de Murcia

Agradecimientos

afaCmur

Asocooon de fomilores
de nifos con concer de ko regicn de Murcia

ooc'\on.es
O

o7 4%

o ®

: g

£ 3

. [

2 3

; {\Qh

% o ;
; Y pupacliown
C'/s,oo -xee % payasos de hospital

dsedns © curasana
del Deseo

9,
o w
f=1 =
- 2
il
2 5

' yvas3 2®

a2k¥
AEPEMOR

ASOCIACION DE ENFERMERIA
PEDIATRICA DE LA REGION DE MURCIA

TODO CORAZON
DE MURCIA

TERAPIA

|

Fundacion Pequeno Deseo

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas



INDICE

H W N

8.

T 200 oYU el [0 N F RS RTT 10
CJUSTIFICACION ..ottt ettt ettt ete e eteeeteenaeeneeeteeteenneenas 13
. ANALISIS DE SITUACION ..ottt ettt ettt et e et eae e eneeeaeereeneeenas 16
COBJETIVOS ettt e e ettt e e e e e e e ettt e e e e e e e ettt e e e e e e eeeeba e ees 21
4.1. OBJETIVOS PRINCIPALES ......cttiiiiieiiieeste e siee ettt e st e sieessateesteessaeessbeesstaeesaseesnsnessasessnnes 22
4.2. OBJETIVOS SECUNDARIOS .....otiiiiieiiieeiteesiee st siie e sitessareesteessaeessbeesseaeesaseesnseesssseesnnes 23
CDEFINICIONES .ottt e e e e e e et a s e e e e e e e e e ebba e e e e aeaeasbaaneeeeas 25
5.1. PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICA COMPLEJA ....ououveeeieeeeeeeeeeeeeveeee e 26
5.1.1. 1dentificacion del PPECC ........ciivcuieieiiiieeeeiieeeeerireeeesivee e ssiree e s s siaeeessabeeesssrenessnnes 27
5.1.2. Categorizacion del PPECC .......coucuiiieeiiieeeecieee e esiiteessitee e ssiree e s s iaee e s sareeesssbaeessnnes 28
5.2. PACIENTE CRONICO COMPLEJO TRIBUTARIO DE HOSPITALIZACION DOMICILIARIA O
QUE PRECISE CUIDADOS PALIATIVOS ...ttt eetvass s e e e e s s s s e e e aaavae s 32
5.2.1. Pacientes croénicos tributarios de hospitalizacion domiciliaria NO paliativos.......... 32
5.2.2. Pacientes que precisan cuidados paliativos pedidtricos .......ccccecveeeeriieeiincieeeeennen, 33
CPOBLACION DIANA ..ottt ettt e s et e e e s e et e e s e e eeesaeeeane s 35
. ORGANIZACION DE LA ATENCION Y LOS CUIDADOS ...t et e e 37
7.1. RECURSOS ASISTENCIALES DE LA URAIP-PECCP ....covttiieeieieeeetiiciee et 43
7.1.1. Atencidn Primaria del PPECC.........ooiiiiiieciee ettt vee e s vee e s e s 43
7.1.2. Atencion Hospitalaria del PPECC ..........eiiiiiiieeeeieee ettt e et e e e e 49
7.1.3. Unidades de referencia del PPECC (UR-PPECC).......ccccvuiieeeiieeeeeiieee et e 52
7.1.3.1. Actividades de [a Unidad........cccceeeriiiiiiriiiiecee ettt 53

7.1.3.2. Manejo practico del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja .. 54

7.1.4. Unidad Regional de Hospitalizacién Domiciliaria y Cuidados Paliativos Pediatricos
(URHD Y CPP) .ottt ettt s st sen st en e en s s eeneneesaees 55
7.1.4.1. Actividades de la Unidad Regional de Hospitalizacién Domiciliaria (URHD) .... 59

7.1.4.2. Actividades de la Unidad Regional de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) .. 60

2 O 3 T V. = o V=T To N o] - [ 4 [ NSRRI 60
7.1.4.4. Requisitos de ingreso en la URHD Yy CPP ........c.uoiiieiiiie ettt 67
7.2. OTROS RECURSOS ASISTENCIALES .......ctiiitteieeiiteeieeeeite et e st e sieeesabeesbeessareesbeesnaeeas 68
A U 14 - (=T s (o - TP PP PPTPPUPPRRN 68
7.2.2. Atencidn HOSPItalaria ......cccveeeieciiie e 70
7.2.3. Unidad de Disfagia.....cc.ueeieciiiiiiiiiiecie e 77
7.2.4.5alud buCOdENTal.....coouiiiiiiiiieee e e 78
7.2.5. Rehabilitacion y fisioterapia .....cccuveeeeciieiicciee e 79
7.2.6. Salud mental de infancia y adolescencia.......cccoccvviiriiiiiicciiiee e 80
7.2.7. Aspectos de la Atencidn Psicosocial y apoyo en duelo ........ccceeecveeeeiiieeiiciien e, 81
7.2.8. FArMQACia ceeeeeeeiiiiiieeeeee et e e e s s 82
7.2.9. Servicio de valoracion y atencion temprana ........cccececveeeeecieeeeccieee e e 83
7.2.10. Programa de alerta escolar (PACES).......cccuueeeeiiieeeeiee ettt 84
7.2.11. Aulas hospitalarias domiciliarias ........cccccuveereii i 87
PROGRAMA DE TRANSICION A EQUIPOS ASISTENCIALES DE ADULTOS ....oocovveeveeieieennnen. 90
8.1. ATENCION PRIMARIA ...ttt ettt ettt ettt es et saese st st st e e s eseteransana 92
8.2. ATENCION HOSPITALARIA ...ttt ettt ettt es st sae s s stsse e s esesesansana 92
8.3. UNIDAD REGIONAL DE REFERENCIA DEL PACIENTE PEDIATRICO CON ENFERMEDAD
CRONICA COMPLEJA (UR-PPECC) e.euvveveeeeeeeeeeeeeeeeeees e seeeeseseeeseeeeeseseseesesssssesesaenesesseessaens 93
8.4. UNIDAD REGIONAL DE HOSPITALIZACION DOMICILIARIA Y CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS (URHD Y CPP) .ottt ettt e ettt eetee e e e ette e e eetae e e e ateee e eeataeaeenraeasennnes 94

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 8



9. FORMACION, DOCENCIA E INVESTIGACION. .....ooviiuiinieieieceeeeete et 97

10. CONVENIO DE COLABORACION CON ASOCIACIONES.......ccveeviiieeeeeireieeteeeeeeeeseeeneas 100
11. SISTEMAS DE INFORMACION Y REGISTRO. ...cuviivieiieeeieceee ettt ettt 108
11.1. INTERCONSULTA NO PRESENCIAL DESDE ATENCION PRIMARIA (INP-AP).................. 109
11.2. HISTORIA CLINICA INFORMATIZADA........ouiuieireieteeeeeeeeeesteeeesieeeeeessesesesesessesessesesannas 110
11.2.1. Atencidn Primaria. OMI-Pediatria .....cccccccuerieiiiiiiiiiiee et 111
11.2.2. Atencidn Hospitalaria. SELENE-Pediatria.......cccccevriieeiiniieeeiriiee e 112
11.2.3. AGORA ...ttt sttt bbb bbb 116
12. INDICADORES DE CALIDAD Y ACTIVIDAD. ....coeeeiiiiieeee ettt e e e e e e e 117
13, CONTACTOS «eeeitiiie ettt e e et ettt e e e e e e ettt et s e e e eeeeeebbba s eeeeeaeeessanaaaseeeeeeesssnnnnns 120
14. BIBLIOGRAFIA .....o oottt et ettt ettt et e et e et e ete et e et e eteeteeneeeteeneenseeaeeaeas 123
LS ANEXOS . ettt et e e ettt e e e e e et e et e e e e e et e et e e e e aeeerraaaaan 129
LS ANEXOS . ettt e e ettt e e e e e et ettt e e e e e e e ettt e e eeaeeebraaaaan 129
15.1. Anexo 1. Escala PedCom® ampliada.......ccueeieeciiiiiiciiiie ettt 130
15.2. Anexo 2. Documento para Ingreso en URHD Y CPP......cccoviviiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenens 132
15.3. Anexo 3. Informe URHD / CPP Yy CCU-061........ccoueeeirieeiieecieeecieeeeree et et e 133
15.4. Anexo 4. Enfermera Gestora de Cas0os ......cccevereeercieeenieesieeenieesreeesreeeseesssneeesnsessnens 134
15.5. Anexo 5. EqQUip0os INterdiSCiplinares.......ccccveeeieciiee ettt e iaee e 137
15.6. Anexo 6. ReSPIro FAMIlIar .......cccviiiiiiiiie ettt et e e e e e bae e e 159
15.7. Anexo 7. Autorizacidn para videovigilancia........cccceecvveeeiecieiiicciiee e 168
15.8. Anexo 8. Asistencia Urgente a Pacientes en Hospitalizacién a Domicilio Infantil (HADI)
.............................................................................................................................................. 169
15.9. Anexo 9. Autorizacidn para el uso de datos personales.......cccccovveeivcieeeiiciieeeeciieeennns 176
15.10. Anexo 10. Autorizacion para el uso de datos personales.......ccccccevcveeeivciieeieciieennns 177
15.11. Anexo 11. Autorizacidn para el uso de datos personales.......c.ccccevcveeeercieeeeeciieeenns 178
15.12. Anexo 12. Autorizacion para el uso de datos personales.......ccccccovcveeeivciieeinciieennns 179
16. ABREVIATURAS . ..ceei et e e e e e e ettt e e e e e e e e ettt e e e eeeseeassaaaaeeeeeseessrannnns 180

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 9


file:///C:/Users/mls818/Desktop/Modelo%20de%20atencion%20integral%2008.05.2024%20BEA.docx%23_Toc166161406

MODELO DE ATENCION INTEGRAL

Del paciente pediatrico con enfermedad cronica compleja y necesidades paliativas

1. INTRODUCCION

10



La progresiva tecnificacion de la medicina en los ultimos afios y el continuo desarrollo de
nuevas herramientas terapéuticas han conseguido una gran disminuciéon de la mortalidad
infantil. Paralelamente a estos avances, y como consecuencia de ello, ha aumentado la
prevalencia de enfermedades graves e incurables. Esto conlleva que cada vez haya mas nifios
con enfermedad crénica compleja, en muchas ocasiones con discapacidades permanentes y
dependientes de tecnologia, que presentan una mayor fragilidad, vulnerabilidad y complejidad

médica.

Los pacientes sufren una amplia variedad de enfermedades con muy baja prevalencia, pero de
elevada complejidad que limitan o amenazan su vida en rangos de edad muy variables, ya que
muchas comienzan en la fase prenatal y se prolongan hasta su fallecimiento en la adolescencia

o inicio de la edad adulta.

Estas situaciones suponen un gran impacto sintomdticoen la persona que las sufre,
requiriendo cuidados de alta complejidad, con descompensaciones y hospitalizaciones
frecuentes que afectan a su calidad de vida y la de sus cuidadores. La gran dedicacion de los
familiares al cuidado de estos pacientes favorece el aislamiento social y genera un impacto
econdmico en el hogar. Supone en ocasiones, la necesidad de solicitar por parte del cuidador
una baja laboral o una excedencia para el cuidado del menor. Ademas, en los hermanos puede
provocar ansiedad o problemas conductuales al recibir menor grado de atencién por parte de
sus padres. Por ello, todo su entorno se ve fuertemente afectado en diversos aspectos:
psicoldgico, social, econdmico, etc., repercutiendo notablemente en el sistema sanitario y en

la sociedad.

La prolongacién de vida en nifios con enfermedades crdnicas obliga a realizar un cambio en la

mentalidad en todos los niveles:

e A nivel institucional, la atencion del paciente con enfermedad crénica supone un reto

en los sistemas de salud en los paises desarrollados.

e A nivel asistencial, los pediatras y enfermeros pediatricos deben orientar su actividad
clinica en realizar una atencion completa, multidisciplinar y coordinada de estos nifios,
desviando la atencién del modelo basado en la patologia (debilidades y problemas) a
una atencién del modelo de desarrollo de cara a satisfacer las necesidades particulares
del nifio y la familia (normalizar las vivencias, adaptar el entorno y promover

estrategias para afrontar los problemas).
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adolescente

URHD Y CPP

GERENCIA DE EMERGENCIAS

Figura 1. Equipos sanitarios que acompafian a la familia y al nifio (elaboracidn propia).

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas

12



MODELO DE ATENCION INTEGRAL

Del paciente pediatrico con enfermedad cronica compleja y necesidades paliativas

2. JUSTIFICACION




La atencidn del paciente con enfermedad crénica supone el principal objetivo de los sistemas
de salud en los paises desarrollados. Los pacientes pediatricos con necesidades sanitarias
especiales suponen el 13-18% de todos los nifios. De ellos, menos del 1% presentan patologia
cronica compleja, sin embargo, representan mas del 30% del gasto sanitario pediatrico y
alrededor del 40-57% de los costes hospitalarios en pediatria, tal como describen algunos
estudios. Este aumento del gasto se debe fundamentalmente a la mayor utilizacion de
servicios, mas dias de hospitalizacién, mas visitas a profesionales médicos y mads uso de

recursos sanitarios en domicilio.

Ante esta nueva realidad, el modelo de medicina curativa super especializada se ha cambiado
por un modelo integrativo donde ambos enfoques, curativo y paliativo, se complementan
entre si. Se precisa un abordaje multidisciplinar e interdisciplinar centrado en la gestion

individualizada de cada caso.

Para dar cobertura y respuesta a estos nifos y sus familias, en domicilio en nuestra Regidn, el
Servicio Murciano de Salud (SMS) constituyé en marzo de 2010 la unidad de hospitalizacion
domiciliaria pediatrica (UHD). Tres afos después, amplié la cobertura a los pacientes que
precisaban cuidados paliativos pediatricos creando en julio de 2013 la Unidad Regional de
Hospitalizacion Domiciliaria y Cuidados Paliativos Pediatricos de la Regién de Murcia (URHD y
CPP), que atiende pacientes que requieren cuidados altamente especializados de rango

hospitalario en domicilio y con soportes médicos tecnificados.

Ante el aumento de enfermedades crénicas complejas en 2019 se iniciaron las consultas
especificas para los menores de 14 afios con patologia crénica compleja (PCC), pero dada la
necesidad de mejorar la continuidad de estos pacientes que en muchas ocasiones estan
ingresados en hospital y otras en hospitalizacién domiciliaria, en mayo del afio 2020, se
constituyd en el Servicio Murciano de Salud (SMS) un grupo de trabajo multidisciplinar con el
objetivo de desarrollar un “Modelo asistencial regional para la atencion integral del paciente

pedidtrico con enfermedad cronica compleja y necesidades paliativas”.

La modernizacion de la asistencia sanitaria requiere la introduccién de modelos de gestidon que
lo dinamicen, con férmulas organizativas que tengan una visidn horizontal e integradora de los

procesos asistenciales y una continuidad entre niveles asistenciales y especialidades.
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En este modelo los equipos acompafian a la familia y al nifio y coordinan la atencidn en los
diferentes niveles asistenciales desde Atencidn Primaria, hospitalaria, cuidados paliativos, etc.
a lo largo de la evoluciéon de la enfermedad ya que, aunque hablemos de grupos de pacientes
distintos con objetivos y asistencia diferente, en muchos casos la diferencia entre unos y otros
se difumina y el paciente segiin su momento vital, puede pasar de un grupo a otro. Por tanto,
la nueva Unidad Regional funcional URAIP-PECCP presenta un espectro de atencion muy
amplio y abierto, donde coinciden una gran variedad de pacientes a los que se presta una
atencién continuada, adecuada y adaptada a las particularidades de cada uno de ellos. Los
pacientes que pertenecen a ella presentan gran fragilidad, pesos muy bajos y requieren para
su manejo material infantil (respiradores, canulas de traqueotomia, de gastrostomia...) y tal
como es considerado por la Consejeria de Salud, los profesionales del SMS y las familias, seran
atendidos por especialistas pediatricos en los servicios hospitalarios hasta los 18 afios, edad
con la que realizaran la transicién a los facultativos de adultos, considerando esta como una

etapa mds y no como un acto unico.

Esta Unidad estd presente en toda la Regidon de Murcia coordinando y trabajando en red con
todos los profesionales que atienden a los PECC y con necesidades paliativas. Ademas, los
equipos de cuidados paliativos de la URHD y CPP se desplazan a los domicilios de los pacientes

y a los hospitales que asi lo precisen.

La nueva Unidad Regional pretende mejorar los resultados en la atencién de los enfermos
pediatricos con alta complejidad, la experiencia asistencial de los pacientes y sus cuidadores, el

coste y la eficiencia del sistema, y el entorno laboral y satisfaccion de los profesionales.
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3. ANALISIS DE SITUACION

Es dificil estimar el porcentaje de nifios con enfermedad crénica compleja debido a la ausencia

de una definicién establecida. Si bien el porcentaje de nifios con alguna condicién crdnica,
incluyendo asma u obesidad, supera el 10%, solo una pequeiia parte de ellos pueden ser
catalogados como crénicos complejos. Segin un estudio estadounidense que analizé datos
censales y administrativos, entre el 0,7% y el 1% de las personas menores de 18 afios
presentaban tres o mas condiciones crénicas o dependian de dispositivos tecnolégicos para su
supervivencia. Un estudio llevado a cabo en Ontario (Canada) estimé los costes de la asistencia
sanitaria de las personas menores de 16 afios con complejidad médica (CMC), como aquellos
con enfermedades neuroldgicas u otras condiciones créonicas complejas (CCCs) o con
requerimiento de asistencia tecnoldgica (TA) para su supervivencia. En base a los codigos de la
CIE-10 recogidos en las altas hospitalarias que tuvieron lugar entre 2005 y 2007 se
identificaron como crénicos complejos (CMC) el 0,67% de los nifios residentes en dicha regidn,
siendo responsables del 32.7% del gasto sanitario total atribuible a esta franja de edad. Es
destacable que un 36% de ellos requirieron atencidn domiciliaria. Aunque esta modalidad de
atencion solo fue responsable del 11.3% del coste de la asistencia a estos nifios, supuso la
mayor parte del gasto en los pacientes que precisaron atencién tecnoldgica y/o con
enfermedades neuroldgicas complejas. En otros estudios, se observd que el 40-50% de los

costes de hospitalizacién correspondia a ingresos de nifios con patologia crénica compleja

En Espafia, en un estudio realizado en una Zona Basica de Salud (ZBS) de la Comunidad de
Madrid, utilizando datos del sistema de estratificacidon poblacional de Atencién Primaria-GMA,
se encontré que, de los 2.961 pacientes menores de 18 afios atendidos, 423 (15,7%) fueron
clasificados como crénicos. De este grupo, 408 fueron considerados de bajo riesgo, mientras
que 15 fueron categorizados como de riesgo medio o alto, lo que representa un 0,5% de la

poblacién pedidatrica del drea de atencién sanitaria.

En la Region de Murcia, se obtuvo una aproximacion del nimero de pacientes crdénicos
complejos a través de los datos disponibles de Atencion Primaria (DASE, Datos de Asistencia
Sanitaria Extrahospitalaria) y hospitalaria (CMBD, Conjunto Minimo Bésico de Datos)
empleados en el Sistema de Estratificacion Poblacional. Se seleccionaron las personas menores
de 18 afios a 31 de diciembre de 2021 con presencia de algunos de los siguientes criterios, que

por si solos implican complejidad:
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e Morbilidad (GMA= 40): Presencia de cancer activo con cualquier grado de

complejidad (Morbilidad GMA= 401; 402; 403; 404 o 405).
e Numero de sistemas afectados: 3 0 mas y con nivel de complejidad 4 o 5.

e Discapacidad superior al 64% o dependencia igual al grado 3.

Tras identificar dichos pacientes, se distinguen a continuacién dos escenarios. En el primero, se
recogen los datos de la busqueda con los criterios anteriormente mencionados. No obstante,
debido a la distribucidn de los recursos pediatricos en la Region de Murcia, la Unidad Regional
de Atencidn Integral del Paciente Pediatrico con Enfermedad Crdnica Compleja y Cuidados
Paliativos (URAIP-PECCP) no asiste a los pacientes oncoldgicos, ya que estos son atendidos por
la Unidad Regional de Oncologia Pediatrica. Debido a este reparto, se disefid un segundo
escenario con los pacientes identificados con los criterios anteriores, pero sin incluir a aquellos
con un diagndstico de cancer activo, estimando que cerca del 0,6 % de la poblacion pediatrica
fueron pacientes no oncolégicos altamente complejos (Tabla 1. ), siendo potencialmente

subsidiarios de una atencion altamente especializada que integre el ambito sanitario, social,

educativo y domiciliario.

Pacientes Pacientes Poblacién
Descripcidon A.S. identificados identificados Padrén

(Escenario 1) (Escenario 2) 1/1/2022
1 MURCIA OESTE 338 291 51.140
2 CARTAGENA 402 343 54.620
3 LORCA 212 177 34.839
4 NOROESTE 103 83 11.095
5 ALTIPLANO 76 66 11.441
6 VEGA MEDIA SEGURA 296 254 51.931
7 MURCIA ESTE 251 213 37.979
8 MAR MENOR 186 163 24.230

9 VEGA ALTA SEGURA 60 55 9.732

Total Regional 1.924 1645 287.007

% respecto pob. total 0,67% 0,57% 100,00%

Tabla 1. Distribucion del n2 de pacientes pediatricos con criterios de complejidad por drea de salud
(elaboracidn propia).
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Algunos de estos nifios se enfrentan a una situacion grave, con una perspectiva de
supervivencia muy limitada. Se estima que entre 10 y 20 menores de 18 afios de cada 10.000
tienen enfermedades que limitan o amenazan su vida. En la Regidn de Murcia, supondria entre
287 y 574 pacientes. Sin embargo, las estimaciones mas recientes sugieren una prevalencia
aun mayor, lo cual se atribuye a mejoras en los sistemas de atencién de estas patologias y
registro. Por tanto, son fundamentales la atenciéon domiciliaria y los cuidados paliativos. La
European Association for Palliative Care estima una prevalencia de nifios y jovenes que pueden
requerir cuidados paliativos, en casa o en domicilio, de 10-16 por cada 10.000 personas de
entre 0-19 afios (15 por cada 10.000 si se excluyen las muertes neonatales) de los que el 70%
no padecen cdncer. Los estudios mas recientes arrojan prevalencias superiores a estas

estimaciones.

Todo ello deja en evidencia la necesidad de la creacidn de un programa especial de atencién a
esta poblacion. En mayo del afio 2020, el Servicio Murciano de Salud (SMS) constituyé un
grupo de trabajo multidisciplinar con el objetivo de desarrollar un “modelo asistencial regional
para la atencién integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja”, que
integrase la atenciéon al menor con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas
contando con equipos especificos que acompaiien a la familia y al nifio, y coordinen la

atencién en los diferentes niveles asistenciales a lo largo de la evolucion de la enfermedad.

Una vez implantado dicho modelo, los datos se han recogido de forma sistematica de la
historia clinica de salud para que estén disponibles en el cuadro de mandos del Portal de
Inteligencia de Negocio (PIN) ofreciendo estimaciones en tiempo real mas especificas que las
aportadas en la Tabla 1. De esta forma, los profesionales que atienden a esta poblacion podran
conocer tanto el numero de pacientes registrados como la informacion relativa a los

indicadores de calidad.

Respecto a la actividad prevista de la unidad, entre mayo del 2022 y abril 2023 en la URHD y
CPP (Unidad Regional de Hospitalizacién Domiciliaria y Cuidados Paliativos Pediatricos) se
registraron 102 pacientes. Su distribucidon geografica por area de residencia muestra buena
correlacién con la poblacién cubierta, lo que concuerda con el caracter regional de la Unidad.
Se realizaron en este periodo un total de 4391 actos, lo que supone mas de 40 por paciente
registrado. De ellos, 1.121 (25.5%) correspondieron a visitas a domicilio, 549 (12.5%) a visitas
en el hospital, 2.511 (57.2%) a atencion telefénica y 6 a traslados (0.1%), mientras que en el

4.6% de los casos se desconocia el motivo (Grafico 1. ).
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En cuanto a la URHD y CPP (Unidad Regional del Paciente Pediatrico con Enfermedad Crdnica

Compleja), se registraron 88 pacientes de alta complejidad, de los cuales mas del 40% recibian

alimentacién a través de sonda PEG, ya fuera de forma exclusiva o complementaria a la

alimentacién oral, y mas del 95% requirieron ingreso en UCI. Durante este periodo, se llevaron

a cabo 122 actos, y el 27,3 % de los pacientes necesitaron fisioterapia respiratoria.

La falta de definicién establecida dificulté la identificacién de la poblacidon pediatrica con

enfermedad crénica compleja infantil, impidiendo conocer el total de pacientes pedidtricos en

esta situacidn en la Regidén. Por ello, en el momento de recogida de estos datos las cifras son

inferiores a las esperadas. Se prevé un gran aumento de la actividad los proximos anos con la

implantacion de este modelo con la utilizacion de una escala especifica y estableciendo los

circuitos de derivacion.

6 204
0,1% __4,6%

-

2511

57,2% 549
12,5%

M Visita a domicilio

i Visita en hospital
L1 Atencidn telefonica
L4 Traslado

4 En blanco

Gréfico 1. Actuaciones realizadas por la URHD y CPP segun tipo de acto. Mayo del 2022 a abril 2023

(elaboracidn propia).
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4.1. oBIETIVOS PRINCIPALES

e Proveer una atencién especializada integral e integradora (fisica, social, psicolégica y
espiritual) a la poblacién infanto-juvenil con enfermedad crdnica compleja y cuidados
paliativos y a su familia en los diferentes ambitos asistenciales (atencion primaria, hospital,
atencion domiciliaria paliativa) manteniendo una continuidad en su proceso de enfermedad

y una atencién de calidad.

e Evitar, en lo posible, el ingreso hospitalario en estos pacientes crénicos y fragiles. La Carta
Europea de los Nifios y Nifias hospitalizados, aprobada en 1986 por el Parlamento Europeo
reconoce el derecho del nifio a no ser ingresado en el hospital salvo en el caso de que no se
pueden garantizar los cuidados necesarios en su casa o centro de salud, procurando en

dicho caso, que la estancia sea lo mas breve posible.

e Fomentar y potenciar la igualdad en la prestacién de asistencia sanitaria a estos pacientes

en toda la Regidn de Murcia (Figura 2. y evitar en lo posible desplazamientos innecesarios.
e Coordinar actuaciones a través de la enfermeria gestoras de casos.
e Contar en la URAIP-PECCP con la figura referente de la trabajadora social y la fisioterapeuta.

e Ampliar la edad de atencién de los menores con enfermedad crénica-compleja y cuidados

paliativos por especialistas pediatricos hasta los 18 afios.

e Cubrir la atencién sanitaria de los pacientes ingresados en la Unidad Regional de
Hospitalizacion Domiciliaria y la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (URHD y CPP) las
24 horas del dia, los 365 dias del ano.

e Promover el autocuidado, capacitar a la familia y dar autonomia en los cuidados diarios del

menor y en la respuesta ante episodios de descompensacién.

e Disponer de unas camas regionales en la planta de hospitalizacién para el paciente con
enfermedad crénica de complejidad media-alta y para los cuidados paliativos pediatricos;

que sean referente para el resto de los hospitales de la Regién con atencién pediatrica.
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4.2. 0BIETIVOS SECUNDARIOS

e  Apoyar y acompanfar al paciente y su familia desde el momento del diagndstico, a lo largo

de la evolucidn de su enfermedad, incluyendo el final de vida y el duelo posterior.

e Coordinar la asistencia clinica entre los distintos niveles asistenciales, los distintos
profesionales encargados de sus cuidados y crear redes de trabajo interdisciplinar y

multidisciplinar en toda la estructura sanitaria del SMS.

e  Agrupar y coordinar consultas de atencién especializada para disminuir el nimero de

desplazamientos de estos pacientes al hospital.

e  Establecer nuevos circuitos entre los especialistas de los diferentes niveles asistenciales

mediante interconsultas no presenciales (INP).
e  Favorecer la atencidn sanitaria del paciente en el domicilio, si es su lugar de eleccidn.

e Disponer de un referente médico y enfermero en todos los hospitales del SMS que

disponen de servicio de pediatria.

e Disponer de vehiculos corporativos para el desplazamiento del personal de la Unidad a los

domicilios de los pacientes.

e  Anticipar y tratar situaciones prevenibles en domicilio o en consultas de paciente crénico
complejo, evitando visitas a servicios de urgencias, optimizando recursos sanitarios y

disminuyendo con ello ingresos hospitalarios innecesarios.
e Mejorar la calidad de vida de estos pacientes y sus familias.
e  Coordinar con la enfermera escolar el seguimiento de estos menores.

e Impulsar y llevar a cabo actividades de formacién e investigacién sobre el modelo de

atencién integral al PPECC y cuidados paliativos en todos los niveles asistenciales.
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Figura 2. Mapa de las areas sanitarias del SMS.
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5 . DEFINICIONES

5.1. PACIENTE CON ENFERMEDAD CRONICA COMPLEJA

Para poder identificar a los pacientes con enfermedad crdnica es importante conocer las
definiciones establecidas. El grupo mas amplio es el del nifio con necesidades especiales de
salud. Dentro de este grupo existe otro que presenta una mayor complejidad que esta
formado por los nifios médicamente complejos o fragiles que a su vez incluiria otros tres
subgrupos: nifios con malignidad, nifios con enfermedades crénicas de un sistema y nifios con
enfermedad crénica compleja (PPECC). Algunos PPECC pueden precisar en algin momento
evolutivo de su enfermedad la atencidon por unidades de hospitalizacion domiciliaria y/o

cuidados paliativos pediatricos (Figura 3).

necesidades
especiales

medicamente

complejos o
fragiles

Nifios con
patologia crénica
compleja

f

Nifios con
necesidades de
hospitalizacién
domiciliariay/o

cuidados paliativos

Figura 3. Definiciones de nifios con enfermedad crénica (elaboracion propia).

Nifios con necesidades especiales

Aguellos que tienen o estan en mayor riesgo de padecer una condicidn fisica, de desarrollo, de
comportamiento o emocional crénica, que requieren mas atencion sanitaria que la poblacién

pediatrica general.
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Niflos medicamente complejos 0 medicamente fragiles
Nifios que tienen enfermedades multisistémicas y/o dependencia de tecnologia o pautas de

medicacidn mas complejas.

Nifios con enfermedad cronica compleja (PPECC)
Aguellos con alguna condicion médica que puede esperarse razonablemente que dure al
menos 12 meses (a menos que intervenga la muerte) e involucrar a diferentes sistemas de
dérganos o un sistema lo suficientemente grave como para requerir atencidn pediatrica
especializada, soporte tecnificado y probablemente, un cierto periodo (mayor de 1 mes) de

hospitalizacién en un centro de atencidn terciaria.

Los niflos médicamente complejos tienen mds posibilidades de ser hospitalizados y las
estancias son hasta ocho veces mas prolongadas que los pacientes sin enfermedad crénica,
ingresando hasta tres veces mds en unidades de cuidados intensivos, un tercio de los cuales se
consideran potencialmente evitables. Ademas, la mortalidad de los pacientes crénicos con

enfermedad compleja es quince veces superior a la de la poblacién sana.

5.1.1. Identificacion del PPECC

Sufrir una condicidn créonica compleja no implica como se ha comentado anteriormente ser un
paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja. La identificacion del PPECC vy la
definicion de estos términos es aun un desafio en el que las sociedades cientificas como la
SEPIH (Sociedad Espafiola de Pediatria Interna Hospitalaria) se encuentran trabajando. La
complejidad de este tipo de paciente no viene determinada Unicamente por su enfermedad
(condicién crénica compleja), sino por la coexistencia de esta con una agrupacion de

necesidades o limitaciones funcionales.

En este sentido, es necesaria la aplicacion en este modelo organizativo asistencial de la “Escala
de identificacion del paciente peditrico crénico complejo” (Escala PedCom®). Esta escala
numeérica, desarrollada por la Unidad de Paciente Créonico Complejo y Cuidados Paliativos
Pediatricos del Hospital Regional Universitario de Mdlaga, considera tanto necesidades como
dispositivos, limitaciones y terapias especificas. Se consideran 10 items, desarrollados en
Anexo 1, estableciendo como punto de corte para la consideracion de crénico complejo los 6,5
puntos, esta escala sera pasada por la enfermera gestora de casos. Por tanto, el grupo de
trabajo del paciente crénico complejo pediatrico del SMS decide utilizar esta escala para la
identificacion de un paciente pediatrico con enfermedad crdnica compleja, aunque no para

categorizar la complejidad.
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5.1.2. Categorizacion del PPECC

La atencion al paciente con PPECC debe ser individualizada y adaptada a las necesidades
especiales de salud que cada nifio requiera. Esta asistencia necesita de una visién que debe ser
transversal y holistica, con una perspectiva biopsicosocial centrada, no solo en la asistencia,

sino también en la familia del nifio y su comunidad.

Este modelo asistencial precisa de una categorizacién de la complejidad, para asi adecuar los
distintos recursos disponibles de una forma individualizada optimizando el cuidado y

seguimiento de estos menores en los distintos niveles del sistema sanitario.

Para la organizacion asistencial del paciente cronico complejo, el grupo de trabajo del PPECC
del SMS, decide utilizar la escala “NANEAS© modificada SMS” para categorizar la complejidad,
presentada en la VIl Reunién de la Sociedad Espanola de Pediatria Interna Hospitalaria (SEPIH)
en Madrid de 2022. Esta modificacidn, parte de la clasificacién propuesta por el grupo de
Niflos y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud (NANEASO) de la
Sociedad Chilena de Pediatria, que clasifica a los pacientes segun sus necesidades en al menos
12 meses, valorando 6 items. Esta escala “NANEAS© modificada SMS” incluye 2 items mas y
por tanto valora 8 items, seglin necesidad mayor o menor, definiendo de una forma objetiva a
los pacientes en un nivel de complejidad mayor, media o baja, con el fin de clasificar segun la
valoracidn obtenida el nivel asistencial mas adecuado para su atencidn y seguimiento. Los 2
items afiadidos a la escala original son: fragilidad y complejidad social. En el SMS, dicha escala
esta incluida en la historia clinica electrénica hospitalaria, y tiene un acceso en el formulario

normalizado de Selene a través de un enlace.
Las necesidades o items contemplados en la escala “NANEAS© modificada SMS” (Tabla 3) son:

e Atencion por especialistas pedidtricos, incluida salud mental y bucodental.

Seguimiento de al menos un afio, o con al menos una consulta al afio.

e Medicamentos de uso crénico, con un tiempo de uso, de al menos un afio. En este
item, se distingue como necesidad mayor aquellos que precisen administracién

hospitalaria, endovenosa o subcutanea.

e Necesidad en alimentacidon. Se considera necesidad mayor al empleo de dieta
cetogénica, nutricién parenteral y al uso de bomba de nutricion enteral por la

tecnificacidén que esta requiere.

e Asistencia tecnolégica. Se contempla todo dispositivo de necesidad mayor que se

precise para mantener el estado de salud del menor como es: ventilacidn asistida,
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canula de traqueotomia, marcapasos, didlisis, sondaje vesical intermitente o uso de
catéter central. La necesidad mayor en este item categoriza al paciente en
complejidad media independientemente de que cumpla o no con el numero total,
dados los cuidados técnicos cualificados que cualquiera de estos dispositivos

requiere.

e Necesidades de rehabilitacién. Por situacién de discapacidad, ya sea auditiva, fisica,
visual, intelectual o multiple. Incluye por ejemplo terapia ocupacional o

psicopedagogia.

e Necesidades educativas especiales. Se considera necesidad mayor la escolarizacion
domiciliaria, asi como la imposibilidad de escolarizacién derivada de la situacion

clinica.

e “Fragilidad” Clinica. Los PPECC tienen mas posibilidades de ser hospitalizados vy las
estancias son hasta ocho veces mas prolongadas que los pacientes sin enfermedad
crénica compleja, ingresando hasta tres veces mas en unidades de cuidados
intensivos. Por este motivo, se considera un item que valora como necesidad mayor
de fragilidad aquellos pacientes que ingresan > 3 veces en el Ultimo afio, = 2 en los
ultimos 6 meses, o 1 vez en el ultimo afio en cuidados intensivos no atribuible a

postoperatorio.

e Complejidad social. La evolucién de estos pacientes que requieren numerosos
cuidados, muchos de ellos tecnificados, depende en gran medida del aspecto
psicosocial. Por ello, se tendrd en cuenta dentro de este item aquellas condiciones
sociales, familiares, econdmicas o culturales, que puedan repercutir sobre los
cuidados del menor y su evolucidn clinica. Se considerard necesidad mayor a la
barrera idiomatica y/o cultural que dificulte la comunicacion con la familia, asi como
a la vulnerabilidad socio familiar (por ej. familias desestructuradas, menores a cargo
de instituciones, etc.). Esta valoracién debe ser lo mas objetiva posible, y, por tanto,

consensuada por el equipo multiprofesional que valore al menor.

De este modo, segun la puntuacién obtenida al pasar la escala al paciente, se obtendra la

categorizacidn segun los siguientes niveles de complejidad:
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PPECC de complejidad BAJA

Pacientes que tienen un maximo de 3 necesidades en categoria mayor, excepto la presencia
de categoria mayor en el drea 4 (asistencia tecnoldgica), situacién que aumenta su nivel de
complejidad. En general corresponde a pacientes que se encuentran estables y cuya familia
cuenta con herramientas que les permiten su autocuidado. El énfasis de la atencidn se pone
en el acompafiamiento del nifio/adolescente y su familia, donde el equipo de salud cumple

un rol articulador y de coordinacidn de los distintos profesionales a cargo de su cuidado.

PPECC de complejidad MEDIA

Pacientes que tienen 4 o 5 necesidades en categoria mayor, o una necesidad en categoria
mayor en el area 4. En general corresponde a nifios/adolescentes que se encuentran
estables, pero que requieren de cuidados especificos permanentes o frecuentes para
realizar actividades de la vida diaria o para superar situaciones de discapacidad. El cuidado
de este grupo requiere un equipo especializado y multidisciplinar para resolver necesidades

complejas.
PPECC de complejidad ALTA

Pacientes con fragilidad médica extrema y limitaciones funcionales severas y permanentes.
Presentan 6 o mds de las necesidades en categoria mayor. Por lo general permanecen
mucho tiempo bajo supervisién y cuidado de profesionales sanitarios tanto en hospital

como en domicilio.

Los pacientes seran clasificados por la enfermera gestora de casos y los pediatras responsables

hospitalarios de cada area, indicando el nivel de complejidad que dejaran reflejado en el

formulario del paciente crénico complejo pediatrico de la Historia Clinica Electrénica.

Maximo 3 necesidades de categoria mayor (excepto la del

BAJA .
area 4)
4 0 5 necesidades de categoria mayor, o
MEDIA . ,
1 necesidad en categoria mayor 4
ALTA 6 0 mas necesidades en categoria mayor

Tabla 2. Categorizacion en nivel de complejidad del PPECC, segun la puntuacién obtenida en la escala

“NANEAS© modificada por el SMS”.
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Seguimiento >12
meses y > 1 vez por
afio.

< 3 especialistas.

> 4 especialistas.

Uso > 12 meses.

< 4 medicamentos, todos
administrados via oral.

> 5 medicamentos, o
terapia endovenosa,
subcutanea o que
necesite administraciéon
en el hospital.

Férmulas Necesidad de nutricidn
especiales o Necesidad de formula especial para parenteral, dieta
alimentacién nutricidn oral o enteral. cetogénica o uso de bomba
parenteral. de nutricién enteral.
Necesidad de
. ventilacién asistida,
Uso de elementos ortopédicos, ,
ey . . traqueostomia,
. . monitorizacidn no invasiva, [
Dispositivos. marcapasos, didlisis,

sondas, ostomias, valvulas
derivativas, oxigeno...

sondaje vesical
intermitente o catéter
central.

Cinesioterapia,
fonoaudidlogo,

Transitoria (< 12 meses), o
permanente con maximo 2

Permanente (> 12
meses) y/o con

terapia sesiones por semana, 0 mas .
. . terapia frecuente (>3
ocupacional y/o frecuentes pero cubiertas por .
. . sesiones porsemana)
psicopedagoga jornada escolar
Asistencia a
Escuela de
., . escuela
educacion especial, - .
. . . . hospitalaria,
hospitalaria o Escuela especial o necesidad de .,
. . . atencion
necesidad ck adaptacion curricular. ;
L educativa
adaptacién o
. domiciliaria o no
curricular.

escolarizacién.

Considerada tal por
numero de ingresos
hospitalarios.

>3 ingresos en los ultimos 12
meses.

>2 en los ultimos 6 meses.

1ingreso en UCl en los
ultimos 12 meses (no
atribuido a
postoperatorio).

Condiciones sociales,
familiares, econdmicas o
culturales que pueden
repercutir sobre los
cuidados y la salud del
paciente.

Barrera idiomatica y/o
cultural que dificulta la
comunicacion con la familia.

Vulnerabilidad
sociofamiliar.*

Tabla 3. Escala NANEAS © modificada por el SMS.
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5.2. PACIENTE CRONICO COMPLEIO TRIBUTARIO DE

HOSPITALIZACION DOMICILIARIA O QUE PRECISE
CUIDADOS PALIATIVOS

Los pacientes crénicos complejos tributarios de hospitalizacion domiciliaria o que precisen
cuidados paliativos son atendidos por la URHD o CPP. Esta Unidad tiene un espectro de
atenciéon muy amplio y abierto, donde coinciden una gran variedad de pacientes a los que se
presta una atencién adecuada y adaptada a cada uno de ellos. Los equipos realizan apoyo a la

asistencia hospitalaria y domiciliaria de los niflos que lo precisan en dos vertientes:

e Pacientes afectados de enfermedades crénicas de mediana-alta complejidad que
necesitan cuidados complejos de rango hospitalario en domicilio y que precisan la
capacitacién de los cuidadores para su manejo diario. Generalmente estos pacientes
son dependientes de tecnologia sanitaria.

e Pacientes que precisen cuidados paliativos especializados.

Estos ambitos de actuacién definen a dos grupos de pacientes distintos con objetivos y
asistencia diferente. No obstante, en un modelo precoz y progresivo de cuidados paliativos, se
tiene en cuenta que los nifios con enfermedades crénicas complejas amenazantes para la vida
se benefician de un enfoque paliativo precoz, priorizando el confort del paciente, atendiendo a

todas las esferas de su vida (sanitaria, social, psicoldgica y espiritual).

5.2.1. Pacientes crénicos tributarios de
hospitalizacion domiciliaria NO
paliativos

La Unidad Regional de hospitalizacion domiciliaria ofrece unos cuidados médicos y de
enfermeria similares a la hospitalizacién convencional, pero en el domicilio del paciente, de
esta forma se consigue que el menor y su familia permanezcan el mayor tiempo posible en el
hogar, rodeado de sus familiares y en su entorno, sin por ello dejar de recibir la atencién

especializada que precisen por su patologia.

Los pacientes crénicos subsidiarios a recibir esta atencién son nifios que requieren atencién de
rango hospitalario en domicilio por su situacidn clinica, por la necesaria intensidad de cuidados

y/o por la aplicacion requerida de procedimientos complejos (Tabla 2).
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Grupo 1 Pacientes dependientes de ventilacion mecanica invasiva/no invasiva.

Grupo 2 Pacientes dependientes de oxigenoterapia (enfermedades pulmonares crénicas).

Pacientes traqueostomizados con caracter temporal hasta conseguir estabilidad

Sl s asistencial por parte de su area de salud.
Pacientes RN pretérmino o PEG con estabilidad clinica que son alta precoz a
Grupo 4 domicilio, pacientes con alimentacién enteral por sonda nasogastrica o sonda de

gastrostomia que precisan bombas de alimentacion, nutricién parenteral
domiciliaria, tratamientos intravenosos y otras actividades.

Tabla 4. Criterios clinicos para hospitalizacion a domicilio de pacientes crénicos no paliativos

(Elaboracidn propia).

5.2.2. Pacientes que precisan cuidados paliativos
pediatricos
La OMS define en 2002 los cuidados paliativos pediatricos (CPP) como “el cuidado activo total
de cuerpo, mente y espiritu de los nifios con enfermedades que ponen en peligro su vida o

limitan su existencia e incluyen el apoyo a su familia”.

La atencion paliativa es una forma de prestar atencidon centrada en las personas de una
manera multidimensional e integral. Ello supone, tener en cuenta tanto problemas objetivos
detectados en la exploracién fisica, como dar respuesta a las necesidades que presentan y
manifiestan el paciente y su familia en las diferentes esferas: fisica, psicolégica, espiritual y

social.

Los CPP comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y
contindan independientemente de si el menor recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad. Deben ser llevados a cabo por un equipo multiprofesional teniendo siempre
presente que los tratamientos paliativos y los tratamientos curativos no deben ser

mutuamente excluyentes.

Los pacientes pediatricos susceptibles de recibir cuidados paliativos presentan enfermedades
distintas a la de los adultos, precisan tratamientos distintos y tienen unas caracteristicas
peculiares que hacen que no puedan ser tratados como "pequefios adultos" sino como
pacientes pediatricos, precisando por tanto de especialistas de pediatria para su tratamiento y

seguimiento.
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Estos pacientes falleceran a causa de su enfermedad de base en un periodo indeterminado de
tiempo. Existen documentos en los que se describen las particularidades y necesidades para el

cuidado de los nifos:

e En 2007, La Asociacidon Europea de CPP redacta el documento IMPACCT (Estdndares para
Cuidados Paliativos Pediatricos en Europa).

e En abril de 2013, se aprueba en Espaia el Il Plan Estratégico Nacional de la infancia y
adolescencia 2013-2016 (Il PENIA).

e Finalmente, en 2014, se elabora el documento “Cuidados Paliativos Pediatricos en el
Sistema Nacional de Salud: Criterios de atencidn”, donde se describen las peculiaridades de
CPP, la situacién actual en Espaiia, la epidemiologia y los criterios de atencidn en los ninos.
Es aprobado en el consejo Interterritorial y en el que se fijan las bases de la atencién
paliativa pedidtrica en Espafia. En dicho documento se refleja que la atencién paliativa en
pediatria debe ser: INTEGRAL, UNIVERSAL, ESPECIALIZADA y CONTINUADA (24 horas al dia

los 365 dias del afio, al menos, telefénica).

El concepto de CPP considera la atencidn de nifios con una amplia variedad de enfermedades y
de duracion impredecible. Estos pacientes pueden ser clasificados en 5 grupos segln una

adaptacion de la realizada por la Association for Children's Palliative Care (Act).

Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo puede ser
Grupo 1 viable, pero también puede fracasar (p. €j. cancer, infecciones, fallo organico
cardiaco, hepético o renal).

Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a
Grupo 2 mantener la vida, pero donde todavia es posible la muerte prematura (fibrosis
quistica, VIH/SIDA, anomalias cardiovasculares, enfermedad de Duchenne...).

Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es paliativo
desde el diagndstico (trastornos neuromusculares o neurodegenerativos, trastornos
metabdlicos progresivos, anomalias cromosémicas, cancer metastasico avanzado
ya al diagndstico...).

Grupo 3

Situaciones irreversibles no progresivas con grave discapacidad que conllevan una
extrema vulnerabilidad de padecer complicaciones de la salud (paralisis cerebral
grave, trastornos genéticos, malformaciones congénitas, recién nacidos de muy bajo
peso, lesiones cerebrales...).

Grupo 4

Diagnostico prenatal. Condicion limitante para la vida. Cuidados paliativos durante el
embarazo (anencefalia, agenesia renal bilateral, trisomias 13 y 18, etc.).

e Diagnostico postnatal. Alto riesgo de muerte o comorbilidad grave. Diagnéstico no

esperado (encefalopatia hipoxico-isquémica (EHI) grave, prematuridad extrema y
sus complicaciones).

Tabla 5. Grupos de clasificacidon segun la ACT.
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Este modelo estd dirigido a nifios y adolescentes con enfermedades, frecuentemente
minoritarias, y unas necesidades de atenciones multiples y complejas que vienen

determinadas por la edad, el curso de la enfermedad y el entorno socio-familiar y cultural.

Por tanto, se considera que este colectivo pediatrico requiere de una Unidad de Atencidn

Integral en el Servicio Murciano de Salud

La poblacién incluida en la URAIP-PECCP ha de cumplir los siguientes criterios (Figura 4):
e Residentes en la Regién de Murcia.
e Con asistencia sanitaria en el Servicio Murciano de Salud (SMS).
e Poblacién de edad comprendida de cero a dieciocho afios.

e Con una puntuacion igual o superior a 6,5 puntos en la escala para la identificacion

del Paciente Crénico Complejo (Escala PedCom®© ampliada).

e Nifos y adolescentes con cuidados paliativos.

PPECCy CPP

> 6,5 PedCom®© ampliada

Edad de 0 a 18 afios

Asistencia Sanitara
en el SMS

il

Residentes en la
Region de Murcia

Figura 4. Poblacion Diana del Modelo Atencién Integral PPECC (elaboracidn propia).
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7 . ORGANIZACION DE LA ATENCION Y LOS
CUIDADOS

7.1. RECURSOS ASISTENCIALES DE LA URAIP-PECCP

7.1.1. Atencién Primaria del PPECC
7.1.2. Atencion Hospitalaria del PPECC

7.1.3. Unidades de Referencia del Paciente Pediatrico con Enfermedad

Cronicas Compleja (UR-PPECC)
7.1.3.1. Actividades de la Unidad

7.1.3.2. Manejo practico del paciente pediatrico con enfermedad crénica
compleja

7.1.4. Unidad Regional de Hospitalizacién Domiciliaria y Cuidados

Paliativos Pediatricos (URHD y CPP)
7.1.4.1. Actividades de la Unidad Regional de Hospitalizacion Domiciliaria (URHD)

7.1.4.2. Actividades de la Unidad Regional de Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP)

7.1.4.3. Manejo practico
7.1.4.4. Requisitos de ingreso en la URHD y CPP

7.2. OTROS RECURSOS ASISTENCIALES
7.2.1. Urgencias
7.2.2. Atencion Hospitalaria
7.2.3. Unidad de Disfagia
7.2.4. salud Bucodental
7.2.5. Rehabilitacion y Fisioterapia
7.2.6. Salud Mental de Infancia y Adolescencia
7.2.7. Aspectos de la atencidn psicosocial y apoyo en duelos
7.2.8. Farmacia
7.2.9. Servicio de Valoracion y Atencién Temprana
7.2.10. Programa de Alerta Escolar (PACES)

7.2.11. Aulas hospitalarias domiciliarias



La estructura organizativa funcional para el desarrollo de los procesos asistenciales del
“Modelo de atencion integral del paciente pedidtrico con enfermedad cronica compleja y
necesidades paliativas” es la Unidad Regional de Atencién Integral del Paciente Pediatrico con

Enfermedad Crénica Compleja y Cuidados Paliativos (URAIP-PECCP).

El Servicio Murciano de Salud crea esta Unidad Regional para un abordaje de los pacientes
pediatricos con patologia cronica compleja en la que los profesionales de distintos niveles
asistenciales y pertenecientes a diferentes areas de salud se coordinan para prestar una
atencién integral, cuidando y acompainando al paciente y su familia en todos los niveles
asistenciales, manteniendo una continuidad en su proceso. Aplican protocolos y circuitos
homogéneos, reduciendo asi la variabilidad clinica y consiguiendo una equidad en la asistencia
en todo el SMS. Presenta un enfoque interdisciplinar ya que llevan a cabo una coordinacién
entre todos los recursos asistenciales de apoyo al menor y su familia, no solo los sanitarios,
sino también los educativos, sociales y comunitarios. En esta Unidad se atienden a los menores
de 18 afos desde el momento del diagndstico y a lo largo de la evolucién de su enfermedad,

incluyendo el final de vida y el duelo.
Para la constitucidn de esta Unidad se han llevado a cabo los siguientes pasos:

e Determinar un equipo multidisciplinar de profesionales sanitarios responsables de
estos pacientes (pediatras, enfermeria pediatrica, gestoras de casos, fisioterapeuta,

trabajador social, TCAEs, celadores) en las areas |, 11, Ill, IV, VI y VIIL.

e Disponer de recursos estructurales en los hospitales de las areas de salud que
disponen de un Servicio de pediatria.

e Determinar circuitos asistenciales y criterios de derivacién y seguimiento de
pacientes.

e Establecer protocolos normalizados de actuacion con los diferentes niveles
asistenciales.

e Crear los protocolos y formularios en los aplicativos informaticos (OMI-AP y SELENE)
para el registro de la actividad asistencial.

¢ Definir agendas especificas de trabajo.
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¢ Contar con habitaciones regionales con monitorizacion y videovigilancia.

¢ Habilitar una habitacidn regional para el respiro familiar.

¢ Disponer de vehiculos corporativos para asistencia a domicilio.

e Determinar Indicadores de calidad tanto de actividad como de resultado, para una
evaluacidn y control a nivel regional y poder realizar ciclos de mejora.

e Establecer convenios de colaboracidn con las Asociaciones de Pacientes.

La URAIP-PECCP atiende a los menores que precisan, segun el momento de la enfermedad, la
atencién sanitaria de forma dinamica en los diferentes niveles asistenciales: atencidén primaria,
hospitalaria, urgencias, atencién domiciliaria y cuidados paliativos. El paciente puede pasar de
un nivel a otro segln su evolucién clinica y, por tanto, es fundamental la coordinacién y
comunicacion entre ellos. La Unidad engloba y coordina las actuaciones en todos los dmbitos

asistenciales tal y como se describe en el Algoritmo 1.

Todos los pacientes tienen su referente médico y de enfermeria en AP en cada una de las areas
de salud. Los profesionales que tienen en su cupo un paciente con patologia crénica compleja
pasan a formar parte de este modelo asistencial y tienen como referente seguin el area de
salud una de las dos enfermeras gestoras de casos (una enfermera para las Areas |, IV, V, VI, VII
y IX y otra enfermera para las Areas Il, lll y VIIl). Ademds, se dispone de un responsable
hospitalario en cada uno de los seis hospitales con atencién pediatrica de la Region para la
atencion de estos nifios. Ante un paciente con sospecha de enfermedad crénica compleja, y
poder incluirlo en la Unidad, se realizara una interconsulta no presencial (INP-PCCI) al hospital
que valorara la gestora de casos con el pediatra responsable del drea de salud del paciente y
dardn una respuesta. También es posible utilizar esta comunicacion mediante INP-PCCI si
existe la necesidad de consultar con los profesionales hospitalarios. En los casos, en los que los
pacientes debido a su complejidad necesitan una asistencia multidisciplinar se derivan a la
Unidad de referencia del PPECC, siendo el Area | referencia de las areas I, llI, IV, V, VI, VIl y IX y
el Area Il referencia de las dreas Il y VIII, aunque esta Ultima, también puede derivar a la unidad

de referencia del area | si precisa.

Tanto los referentes de cada drea de salud como las dos unidades de referencia pueden
derivar a la Unidad Regional de hospitalizacion domiciliaria y cuidados paliativos pediatricos, si
el nivel de complejidad es mayor, o ante una descompensacién que necesite de atencién
domiciliaria o cuidados paliativos. Todo este circuito estd también coordinado con el Servicio

de Urgencias y Emergencias del 061.
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Algoritmo 1. Circuito entre los diferentes niveles asistenciales (elaboraciéon propia).
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Niveles asistenciales segun complejidad en URAIP-PECCP

Los niveles asistenciales pertenecientes a la URAIP-PECCP (familia, atencidn primaria, atencion

hospitalaria, urgencias, UR-PPECC y URHD y CPP) atenderan a estos pacientes dependiendo del

nivel de complejidad obtenida, tras la categorizacidn segun la escala de NANEAS © modificada

SMS. (Figura 5.

Por tanto, segln la complejidad detectada se asignara a cada paciente un nivel de asistencia

sanitaria, quedando de la siguiente forma:

algun especialista.

Atencidn Primaria seran los referentes del paciente (pediatra, médico de
atencion primaria y enfermera).

Atencion hospitalaria por especialistas segiin enfermedad.

Otros: trabajador social del centro de salud, centros de atencién
temprana, rehabilitacion y fisioterapia, profesionales de la salud

bucodental.

especializados.

Atencidn Primaria.

Atencion hospitalaria por especialistas segin enfermedad.

Atencion en consulta hospitalaria del PPECC (pediatra y enfermera
responsables) y la gestora de casos.

Atencion en las Unidades de referencia del PPECC de las areas | y Il cuando
la situacidn clinica lo precise.

Atencion en la URHD y CPP. La URHD y CPP, atenderan en el domicilio
familiar cuando los pacientes que asi lo deseen, previa capacitacion

familiar.
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Nivel 1 o PPECC de Complejidad BAJA: estas familias cuentan con herramientas que
les permiten la mayor parte de sus cuidados. Los pacientes pueden ser atendidos

por sus familias y estructura sanitaria de su zona. Solo precisaran revisiones de

Nivel 2 o PPECC de Complejidad MEDIA: el cuidado de este grupo de pacientes

puede ser asumido por las familias, aunque suele requerir el apoyo de servicios

41



e Nivel 3 o PPECC de complejidad ALTA: Las familias requieren de ayuda y por lo
general permanecen mucho tiempo bajo supervision y cuidado de profesionales

sanitarios tanto en hospital como en domicilio.

- Atencidn Primaria.

- Atencion hospitalaria por especialistas segin enfermedad.

- Atenciodn en las Unidades de referencia del PPECC de las dreas | y II.

- Atencion en la URHD y CPP. La URHD y CPP seran los referentes del
paciente, cuando los pacientes que asi lo deseen. En el caso de que exista
trastorno mental, coordinaran su asistencia con los dispositivos de la red de
salud mental (CSM, Hospital de Dia, ETAC) o Unidad Hospitalizacion

Psiquidtrica.

*Familia
eAtencidn Primaria
sAtencidn hospitalaria por especialidades
NIVEL 1 «Otros: Trabajador social, atencidn temprana, salud bucodental

COMPLEIJIDAD

BAJA

*Familia

eAtencidn Primaria

sAtencidn hospitalaria por especialidades

*Consulta PPECC (pediatra y enfermera referente) y GESTORA DE CASOS
NIVEL 2 *URPPECC (Unidades de Referencia PPECC de las areas 1y 2)

*URHDy CPP

COMPLEJIDAD q
*Otros: Trabajador saocial, atencion temprana, salud bucodental

MEDIA
sFamilia
¢ Atencidn Primaria
s Atencidn hospitalaria por especialidades
NIVEL 3
COMPLEJIDAD +Qtros: Trabajo social, Psicologia
ALTA

Figura 5. Nivel de asistencia sanitaria segun complejidad (elaboracién propia).
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7.1. RECURSOS ASISTENCIALES DE LA URAIP-PECCP

7.1.1. Atencidn Primaria del PPECC

La Atencidn Primaria tiene una posicién privilegiada en cuanto a la cercania con las familias en

el diagndstico, seguimiento vy

[ URAIP-PECCP ]

evolucién de la enfermedad

Unidad de

Areal
[(AUNUAA
VI, MLy 1X)

o Eebemars

( Unidad de

Areall
{1y

en coordinacion con el resto

Pediatria AP |-} Enfermera
Gl 1V, ¥, Rpstons e cwioe [
vy 0 S Pl derar

de los recursos asistenciales.

URHD-CPP

Unidad Regional
Hospitalizaciin
Domiciliaria y Cuidados
Paliativos Pedidtricos

En el Servicio Murciano de

Salud cuenta con 85 Zonas

Basicas de Salud en las que

desarrollan su labor: médico
Servicio de Urgencias y Emergencias 061

de familia, pediatra, matrona,

enfermera pediatrica, enfermera familiar y comunitaria, enfermera escolar, fisioterapeuta,
trabajador social, odontélogo, higienista dental, técnico en cuidados auxiliares de enfermeria

(TCAE) y administrativos.

Los Equipos de Atenciéon Primaria (EAP), con pacientes pertenecientes a esta Unidad,
desempenan unas funciones establecidas para el abordaje y seguimiento del paciente
pediatrico con enfermedad crénica compleja. Tanto el pediatra o médico de familia, como
enfermera, trabajador social y Servicios de Urgencias de AP (PAC y SUAP) haran una

valoracidn, atencidn y seguimiento de estos nifios.

Actividades desde el Equipo de Atencién Primaria:

e Realizar en un paciente con sospecha de enfermedad crénica compleja una INP-PCCI
a la enfermera gestora de casos (EGC).

e Consultar la historia clinica del paciente en Agora y completar la informacién en el
aplicativo OMI-AP para asegurar una atencion integral del nifio.

e Realizar el plan de cuidados de forma conjunta entre el pediatra o médico de familia
y el enfermero del paciente.

e Actualizar la medicacidn crénica.

e Realizar las revisiones programadas y la vacunacion pertinente cuando sea posible.

e Derivar a especialistas segun criterio clinico.

e Gestionar el material a dispensar en el Centro de Salud.
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e Mantener contactos periddicos con los referentes hospitalarios a través de INP-PCCI

o contacto telefénico y/o correo corporativo para comentar la evolucion del paciente

y tomar decisiones de forma conjunta, sobre todo en los momentos en que se

detecten cambios en la evolucion de la enfermedad.

e Derivar a la Unidad de Salud Bucodental para revisiones o tratamiento del paciente

(Ver apartado 7.2.4).

e (Capacitar a las familias en el cuidado de sus hijos.

e Detectar signos o sintomas de claudicacion de los cuidadores. Identificar necesidades

y posibles abordajes.

e Acompafar durante todo el proceso de enfermedad.

Circuito de derivacion desde Atencion Primaria:

Si el pediatra o médico de familia detecta un paciente con sospecha de presentar enfermedad

crénica compleja, ha de realizar una INP-PCCI a la enfermera gestora de casos de referencia.

Esta ha de aplicar la escala PedCom® ampliada, si el resultado que se obtiene es menor de 6,5

puntos, por el momento no se considera PPECC, si el resultado obtenido es igual o mayor de

6,5 puntos se considerara PPECC y se le citara en la consulta hospitalaria del PPECC. Una vez en

la consulta se le aplicara la escala NANEAS® modificada SMS para categorizar el nivel de

complejidad y se le incluird en la URAIP-PECC (Algoritmo 2.).

* Pediatra de
referencia
* Enfermera

}“aump-pscc

PPECC
Sospecha

de casos

Pediatrao
Médico famili

Fase de
estabilidad

PPECC
diagnostico

Fase de

NO se considera
PPECC

<6,5
puntos

<

[Contactar con Pediatra de

referenciay Enfermera Gestora:
* Para seguimiento periédico
* Ante cambios clinicos

Vs

* Contactar por teléfonocon

descompensacién

i

PPECC: Paciente Pediatrico con Enfermedad Crénica Compleja
INP-PCCI: Interconsulta no Presencial - Paciente Cronico Complejo Infantil

P P ios 1
* Remitir a Urgencias ﬁi
==,

Algoritmo 2. Circuito de derivacion del PPECC desde AP. (Elaboracion propia)
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Cuando el paciente ya esta diagnosticado de PPECC podemos encontrarnos las siguientes

situaciones:

FASE DE ESTABILIDAD

FASE DE
DESCOMPENSACION

FASE DE FINAL DE
VIDA

Cuando el paciente tenga los sintomas controlados y pueda
permanecer en su domicilio, el EAP establecera el seguimiento
del paciente, asistira a los procesos intercurrentes que no
precisen valoracion o ingreso hospitalario, detectard
descompensaciones y realizard las pruebas necesarias en el
Centro de salud o en domicilio. Siempre que se precise
mantendrd contacto con los especialistas, el colegio y los
servicios sociales para que el menor y su familia tengan la mejor
calidad de vida posible. El EAP puede contactar para seguimiento
de forma periddica o cuando haya cambios en la situacién clinica
del paciente, con la enfermera gestora de casos por INP, correo

o via telefdnica.

Con reagudizacion y deterioro de su estado clinico, la familia o el
profesional del centro de salud se pondran en contacto con la
Enfermara Gestora de Casos, que, tras valorar motivo de
consulta con pediatra responsable, recomendara valoracion en
centro de salud, consulta de alta resolucion de PCC, o Urgencias
hospitalarias. La consulta de alta resoluciéon de PCC se realizard
en aquellos casos en los que el paciente precise valoracion
urgente sin criterios de gravedad o estabilizacion clinica, en cuyo
caso (también en el caso de precisar multiples pruebas

complementarias) se derivara a Urgencias Hospitalarias.

Para esta fase, si la familia decide permanecer en el domicilio a
cargo de los profesionales de la URHD y CPP, el EAP se
coordinara con ellos, ya que al conocer al nifio y a la familia

podra acompafiarlos en este proceso.
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Enfermera escolar (Programa PACES).

El Programa de Atencién Comunitaria Escolar para la Salud (PACES) es una colaboracién entre
la Consejeria de Salud y los centros educativos para realizar intervenciones de promocion y
educacién para la salud en la poblacién infantojuvenil y atender en los centros a los nifios y

adolescentes con enfermedad crénica.

Los tipos de intervenciones que realiza el personal sanitario en los centros educativos

consisten en:

e Acompafiamiento, asesoramiento y formacién al profesorado.

e Intervenciones individuales a niflos con enfermedades crénicas en funcién de sus
necesidades.

e Participacién en comisiones de salud o de seguimiento de casos de los centros
educativos.

Dentro del programa PACES hay tres subprogramas

v" Subprograma de Educacién para la Salud en la Escuela.
v" Subprograma de Cuidado del Nifio con Enfermedad Crdnica.

v" Subprograma de Alerta Escolar.

El Subprograma de Cuidado del Nifio con Enfermedad Cronica es llevado a cabo desde los
Centros de Salud. El objetivo es ofrecer de manera programada cuidados y seguimiento de los
problemas de salud de los nifios escolarizados que padecen enfermedades crdnicas, asi como
ensefiar autocuidados, en coordinacién con los profesionales sanitarios de referencia. La
necesidad de una adecuada coordinacidn entre el centro educativo y los servicios sanitarios es
todavia mas evidente en la atencidn a nifios/adolescentes con enfermedades crénica compleja
o enfermedades minoritarias (EM) o genéricamente denominadas enfermedades raras o poco
frecuentes.

La enfermera escolar tiene como funciones:

e Identificar y realizar un registro de todos los nifios escolarizados en los centros
educativos de su zona basica de salud con enfermedades croénicas.

e Elaborar en el centro de salud un plan de cuidados de los alumnos que padezcan
una enfermedad crdénica con posibilidad de descompensacidn aguda.

e Coordinar con la enfermera gestora de casos de los PPECC, el cuidado y
seguimiento de estos pacientes.

e Agendar a los PPECC en una agenda de atencién escolar en OMI-AP, aplicativo

utilizado en atencidn primaria.
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El circuito del Programa PACES esta descrito en el Algoritmo 3. La familia entrega el informe
médico con el diagndstico de la enfermedad del nifio/adolescente al centro educativo vy el
profesor/director lo registra en el aplicativo informatico de Educacion (PLUMIER). Ademas, la
familia del menor, en su Centro de Salud, solicita cita con la enfermera escolar que le
corresponde. La cita se realiza en una agenda especifica para Enfermera Escolar, con la

observacién del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja.

La Enfermera Escolar confirma con el Centro Educativo el registro del alumno, y comunica a la
Subdireccién General de Cuidados y Cronicidad (SGCC)la nueva incorporacion del alumno al

Programa PACES por medio del correo electrénico saludescolar-Dgas-SMS@carm.es.

El Servicio de Atencidn a la Diversidad, perteneciente a la Consejeria con competencia en
educaciéon, rescata trimestralmente datos de los escolares incluidos en el Programa de

Alerta/Crdnicos y comunica los datos a SGCC.

SGCC confirma con la Enfermera Escolar el registro del alumno en la base de datos de

Escolares Crénicos.

La Enfermera Escolar realizard seguimiento seguin lo establecido en el Plan de Cuidados del

paciente.
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Escolar/Cranicos

Lo comunica a
SGCC*

COLEGIO

Registra CIPA alumno en su
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CENTRO DE SALUD

Solicita cita en agenda Enfermera
Escolar

ENFERMERA ESCOLAR
Confirma con el Centro Educativo
Infarma del caso por correo electrdnico
saludescolar-Dgas-SMS@carm.es

* Subdireccion Gral, De Cuidados y Cronicidad

Algoritmo 3. Circuito Programa PACES (elaboracidn propia).
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7.1.2. Atencion Hospitalaria del PPECC

Los PPECC presentan necesidades sanitarias especiales, que precisan de la intervencion vy el

seguimiento de varios

[ URAIP-PECCP ]
especialistas hospitalarios, para
Unidad de
conseguir una adecuada Pediatria AP )+ Eriamirs encll
o gl iy
atencion integral. Es necesario : SLCHL URHD- PP
. e
establecer redes inter vy ﬁ i Doy uldades
Y. . . Unidad de
multidisciplinares. e e
—n {yvin)
El elevado nimero de e

especilistas que intervienen er

la atencién sanitaria y el

seguimiento de los PPECC implican la necesidad de coordinar las visitas, las consultas
hospitalarias, los tratamientos y la realizacién de sesiones multidisciplinares. Es por ello
imprescindible la figura de un pediatra y una enfermera responsable de estos pacientes en
todos los hospitales que tienen Servicio de Pediatria en el SMS, ademas de la enfermera

gestora de casos.

La red sanitaria del SMS cuenta con 6 Hospitales que atienden pediatria que son:

HOSPITALES CON SERVICIO DE PEDIATRIA

Hospital Clinico Universitario Virgen De La Arrixaca
Hospital General Universitario Santa Lucia
Hospital General Universitario Rafael Méndez
Hospital Comarcal Del Noroeste

Hospital Virgen Del Castillo

Hospital General Universitario Los Arcos Del Mar Menor

Cada uno de estos hospitales dispone de una consulta para la atencion este tipo de pacientes,
atendida por un pediatra y una enfermera responsables que, junto con la enfermera gestora
de casos y apoyados por los recursos de la Unidad Regional para la Atencién Integral URAIP-
PECCP que son la Trabajadora social y Fisioterapeuta, todos ellos conforman el equipo central

de la atenciéon del PPECC a nivel hospitalario.
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Pediatra Responsable

El pediatra responsable del PPECC es un pediatra que realiza su labor asistencial a nivel
hospitalario y se encarga de la asistencia de estos enfermos, asi como de la coordinaciodn,
tanto con la URAIP-PECCP cuando sea necesario, como con el equipo de atencién primaria
que le corresponda al paciente, realizando sesiones multidisciplinares siempre que sean
necesarias. En funcién del momento vital y del momento de la evolucién de la enfermedad
del paciente las necesidades de este pueden variar y pueden ser necesarios diferentes
recursos, que el pediatra responsable debe conocer y saber utilizar de la manera mas

eficiente.

El pediatra responsable y la enfermera gestora de casos se encargaran de la clasificacion por
complejidad, realizar un plan integral personalizado y coordinar la atencidn multidisciplinar de
estos pacientes, la tecnologia sanitaria, la capacitacién de los familiares en los cuidados y los

recursos comunitarios incluyendo la atencién domiciliaria y los colegios.

Enfermera Responsable

Junto con el pediatra realiza su labor asistencial en el dmbito hospitalario. Su objetivo es
cuidar al nifo de forma integral e individual. Esta capacitada para valorar las necesidades del
nifio y proporcionarle los cuidados que requiere tanto a nivel fisico como psicolégico. Su
objetivo es que el nifio enfermo tenga el mayor estado de bienestar posible restaurando su

salud y aliviando su sufrimiento.
Actividades:

e Cuidados asistenciales en funcion de sus necesidades: nutricién, hidratacién,

eliminacion, higiene, descanso y suefio y comunicacion.
e Suministro de dispositivos tecnoldgicos.

e Coordinacion del traslado de pacientes a su domicilio.
e Contacto con Atencién Primaria.
e Ayuda a los padres en el cuidado de los hijos: adiestramiento en los cuidados para que

el familiar participe en el cuidado del nifio, dar informacién y apoyo psicolégico.

Enfermera Gestora de Casos

El objetivo principal de las enfermeras gestoras de casos es trabajar con el fin de encontrar el

equilibrio entre las necesidades de los pacientes y las del sistema. Con este propdsito, las
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enfermeras ayudan al paciente y familia a recorrer el sistema de salud con eficiencia,
minimizando elementos de fragmentacién, discontinuidad y/o duplicidad en la asistencia

prestada al usuario.

La poblacidn diana a la que daran cobertura las Enfermeras Gestoras de Casos en el Hospital
se compone de todos aquellos pacientes diagnosticados de enfermedad crénica compleja de
media y alta complejidad, que requieran la coordinacién con diferentes
profesionales/servicios y la movilizacion de los recursos necesarios para garantizar una
atencidén integral y continuada a sus necesidades de cuidados y las de sus cuidadoras.

(Informacién ampliada en Anexo 4).
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Trabajo
Social...
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\

Algoritmo 4 Enfermera Gestora de Casos (elaboracién propia).
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7.1.3. Unidades de referencia del PPECC (UR-PPECC)

El SMS dispone de dos Unidades de referencia de PPECC (UR-PPECC) para la atencién de los

PPECC derivados de otras areas [

URAIP-PECCP ]

de salud. Los profesionales que

atienden en estas Unidades son

equipos multidisciplinares
formados por pediatras,
enfermeras y enfermeras EseaA

gestoras de casos, apoyados por

la trabajadora social y

Servicio de Urgencias y Emergencias 061

[(AIHIAY
VI, Vily 1K)

URHD-CPP

Unidad Regional
Hospitalizacién
Domiciliaria y Cuidados
PalistivosPedistricos

{ryvan)

fisioterapeuta de Ila URAIP-

PECCP. La distribucidn geografica de estas Unidades es la siguiente:

e Unidad de Referencia PPECC Area I: referente de los pacientes de las areas |, Ill, 1V, V,

VI, VIl y IX., que se encuentra ubicada en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la

Arrixaca de Murcia.

e Unidad de Referencia PPECC Area II: referente de los pacientes de las dreas Il y VIII,

que se encuentra ubicada en el Hospital General Universitario Santa Lucia de

Cartagena.

Las principales caracteristicas de los pacientes atendidos en estas Unidades y los motivos de

ingreso se resumen en la siguiente tabla.

Neuromuscular (51.4%)

e Convulsiones/epilepsia (32.7%).

o Pardlisis cerebral (23.8%).

e Otras anomalias SNC (11.3%).

Cardiovascular (28.3%)

e Cardiopatias congénitas con insuficiencia
cardiaca o hipoxemia grave no intervenidas o
intervenidas con lesiones residuales graves.

® Miocardiopatias con disfuncion ventricular
grave.

e Cardiopatia isquémica grave de origen
congénito (anomalias congénitas de las
arterias coronarias) o adquirido (enfermedad
de Kawasaki con isquemia coronaria).

Defectos congénitos/genéticos (25.3%)

Sonda de gastrostomia (55.9%)
Derivacion de LCR (13.2%)
Traqueostomia (12%)

Respiratorios (29%)

e Bronquitis.

e Neumonia.

* Asma.
Cardioldgicos.

* Cardiopatia descompensada.
Gastroenteroldgicos (15.8%)

® Vomitos.

e Dificultad de alimentacion.

e Desnutricion.
Complicaciones, mal funcion o infeccidn del soporte
tecnificado (9%)

Relacionados con:
¢ Alimentacidn y sistema gastrointestinal (19.5%)
e Sistema respiratorio (16.6%)
e Sistema nervioso central (7.6%)

Tabla 6. Caracteristicas de los pacientes atendidos en unidades de Enfermedad Crénica Compleja
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7.1.3.1. Actividades de la Unidad

Valorar por la enfermera gestora de casos o el pediatra responsable, los pacientes derivados
a la Unidad, aplicando la escala PedCom®© ampliada que identifica al paciente con

enfermedad crénica compleja.

Categorizar la complejidad de aquellos pacientes identificados como crénicos complejos,
por medio de un equipo multiprofesional y la aplicacién de la escala para la valoracion

integral “NANEAS modificada por el SMS”.

Coordinar la asistencia en el nivel que corresponda, a los pacientes de las Areas de Salud |,

11, 101, 1V, V, VIl y IX.

Ser referente para consulta e ingreso de los PPECC de las unidades de referencia de las

Areas 1y Il.
Prestar atencidn asistencial en planta de hospitalizacion y consulta a los pacientes PPECC.

Atender la consulta de alta resolucién para problemas médicos y administrativos, de lunes a
viernes en horario laboral de 8:00 a 15:00 horas. En esta consulta contactan con enfermera
gestora/pediatra dando respuesta, tanto via telefonia, como presencial, segun las

necesidades del paciente.

Planificar y emitir el plan integral personalizado y determinar qué profesional sera el
responsable de cada apartado: atencidén primaria, trabajador social, personal de atencién

hospitalaria, etc.

Facilitar por enfermeria el cuidado integral, continuo y centrado en la persona, en vez de,
en la enfermedad, elaborando el plan de cuidados y velando por que el paciente alcance
sus objetivos teniendo en cuenta que en algunas ocasiones la finalidad no es curar, si no

aliviar, cuidar y acompafiar al paciente y a su familia.

Valorar interconsultas sobre PPECC de atencién primaria, especialistas y equipos

hospitalarios de referencia de PPECC en otros hospitales.

Facilitar la atencién presencial del paciente, el dia de la consulta, en los casos mas

prioritarios.

Coordinar a nivel multidisciplinar los diferentes niveles de asistencia: Atencién Primaria,

Atencién Hospitalaria y URHD y CPP.
Asesorar y mantener dispositivos de tecnologia sanitaria.

Capacitar a las familias en los cuidados mas complejos.
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e Coordinar con la enfermera escolar, el seguimiento de estos pacientes.

e Coordinar con colegios y asociaciones que atienden PPECC, segun necesidades.

7.1.3.2. Manejo practico del paciente pediatrico

con enfermedad crénica compleja

Lo primero que hay que hacer cuando un nifio llega a esta Unidad es determinar su entorno y
su situacion clinica; valorar los cuidados y recursos que necesita; revisar su historia clinica que
esté actualizada y accesible; mantener una coordinacion con los profesionales del area de salud

de PPECC; planificar la capacitacidn de los familiares. Ver tabla 7.

Determinar el entorno de atencién  Valorar situacion clinica, necesidad de dispositivos, cuidados y
recursos disponibles.

Informes con diagndsticos principales, tratamiento actualizado, situacion
basal, dispositivos, alimentacion.
Antecedentes relevantes.

Documentacidn actualizada Cirugias previas.
Situacion social.
Formulario de informacién para emergencias (FIE): Actitud ante emergencias
y descompensaciones.

Documentacién actualizada y accesible.

Comunicacién Planes de cuidados.
Listas de problemas e informes de soporte tecnificado FIE.
Programa de transicion.

Planificacién del tratamiento y pruebas.
Coordinacion con otros especialistas.

Coordinacién Reuniones multidisciplinares.
Establecimiento de objetivos terapéuticos.
Desarrollar y revisar los planes de atencidn.
Informador referente.

Planificar la capacitacion de cuidadores.
Realizacidn y evaluacion de esta en el ingreso y al alta (consultas) y conforme
las necesidades que van aumentando.

Capacitacion

Checklist de cuidados al ingreso, supervision del tratamiento farmacoldgico,
Seguridad interacciones y vias.
Evitar errores de medicacion (coordinacién con farmacia).

Problemas médicos.

Evaluacién general Incluir valoracion nutricional y desarrollo.
Prevencion (inmunizaciones, Checklist seguridad en los cuidados).
Social (curricular, ocio, ayudas), psicoldgica y espiritual.

Transicién Plan de transicion a unidad de referente en adultos, coordinador
y especialistas.

Tabla 7. Manejo practico al ingreso en la unidad de pacientes crénicos complejos (elaboracidn propia).
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7.1.4. Unidad Regional de Hospitalizacién

Domiciliaria y Cuidados Paliativos
Pediatricos (URHD y CPP)

Esta Unidad estd formada por varios equipos sanitarios especializados capaces de proporcionar

un conjunto de atenciones y cuidados [ A, )

médicos y de enfermeria de rango —
Ililrnmclll‘:i(l

QL v,

hospitalario en domicilio, a PPECC con

. vily 1) ﬁ URHD- CPP
nivel de complejidad media-alta y/o con ey
necesidades de cuidados paliativos. Los o e i ,f;‘

Gareastl my iy edistricos " all

(ny vy

profesionales de enfermeria de esta

Unidad rotan entre las distintas rutas Serviclo de Urgencias y Emergencias 061

geograficas de la URHD y CPP y la planta de hospitalizacién referencia regional URAIP-PECCP,
ubicada en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Los facultativos de la URHD y
CPP rotan entre las rutas geograficas y con el facultativo responsable de las camas de la URHD
y CPP de dicha planta de hospitalizacién. Los profesionales de esta unidad ofrecen una
adecuada capacitacioén a los cuidadores y facilitan el material necesario para que estos puedan
atender a diario al menor en su domicilio y sepan cémo actuar ante descompensaciones leves,
asi como detectar las moderadas-graves que necesitardn asistencia sanitaria. De este modo se
consigue una mayor autonomia en las familias, facilitando la estancia en domicilio y evitando
estancias hospitalarias prescindibles, repercutiendo favorablemente en la mejora de la calidad
de vida tanto del menor como de toda la familia. Por otro lado, las URHD en términos
econdmicos, presenta costes sensiblemente inferiores a los de una hospitalizacion
convencional, por lo que se mantiene como un recurso eficiente a potenciar en un entorno de

incremento continuo del gasto sanitario global.

La URHD ofrece y desarrolla una atencién sanitaria especializada y completa al paciente
pediatrico con enfermedades agudas y crdnicas en un ambiente familiar. De esta forma busca
normalizar la vida de los nifios incluso la de aquellos con cuidados tecnolégicamente complejos
en el entorno familiar y comunitario, fomentando el maximo crecimiento y desarrollo del nifio
y minimizando el impacto negativo de la enfermedad en la familia. Pretende reducir la
utilizacidon innecesaria de recursos e ingresos hospitalarios, evitando los perjuicios de la
hospitalizacion prolongada como el riesgo de infecciones adquiridas en el hospital, y

garantizando la continuidad de la asistencia en el ambito hospitalario y domiciliario.

La URHD y CPP presta asistencia a paciente crdnicos tributarios de hospitalizacion domiciliaria

no paliativos y a pacientes en cuidados paliativos.
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Pacientes crénicos tributarios de hospitalizacion domiciliaria (NO paliativos)

Los pacientes con enfermedad crdnica compleja, subsidiarios de asistencia en régimen de
hospitalizacion domiciliaria, son aquellos menores que precisan atencién de rango
hospitalario y que por su situacién clinica precisan cuidados altamente especializados y uso
de tecnologia compleja en su dia a dia, siendo mas susceptibles a presentar
descompensaciones. Estos pacientes se corresponden con los niveles de complejidad media-

alta de asistencia descritos en el punto 7.

El manejo practico de estos pacientes es equiparable al descrito en el punto 7.1.3, precisando
qgue los profesionales que los atiendan estén capacitados en el manejo general de las
enfermedades que presentan y los dispositivos que precisan, tanto en dmbito hospitalario
como en la atencidn continuada, que se realiza en el domicilio o en el lugar que se encuentre

el paciente.

Pacientes en cuidados paliativos pediatricos

El paciente paliativo pediatrico se refiere a aquel nifio que presenta una enfermedad
limitante (aquella para la que no existe una esperanza razonable de curacidén y que muy
probablemente producira la muerte del nifilo) o amenazante para la vida (aquella para la

que el tratamiento curativo puede ser factible, pero puede fallar).

En el documento del 2014 aprobado en el consejo interterritorial “Cuidados Paliativos
Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud. Criterios de Atencién”, se fijan las bases de la
atencién paliativa pediatrica en Espana. En dicho documento se establecen los siguientes

criterios de atencién integral:

- La unidad de atencidn es el nifio y su familia.
- Equipo interdisciplinar pediatrico de referencia con formacion especifica: pediatra,
enfermera pediatrica, psicdlogo, trabajador social y referente espiritual.

- El equipo hara una evaluacidn inicial y continuada:

v’ Valoracién del dolor y otros sintomas.

v Familia y cuidador principal.

v’ Capacidad para el cuidado continuado.

v" Incluye un plan terapéutico global coordinado.

v’ Periodicidad segun las necesidades.

- Las visitas se podran realizar en domicilio, en el entorno educativo del nifio o en los
centros sociales.

- Se podra solicitar la valoracion por un equipo de CPP.
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- El contacto con el equipo de CPP se realizara lo mds precozmente posible.
- Atencidn al proceso de duelo integral.
- Modelo de atencién compartida de los médicos del programa de CPP con el equipo de

especialistas, asi como de atencidon primaria.

Los pacientes tributarios de cuidados paliativos comparten las necesidades de los nifios de
hospitalizacién domiciliaria, siendo igualmente pacientes de alta complejidad. La principal
diferencia de estos con los anteriores es que no se espera una mejoria ni una curacién, y estos
pacientes fallecerdn a causa de su enfermedad de base en un periodo indeterminado de

tiempo.

Es importante identificar el momento en el que el paciente pasa a requerir atencion
especializada de CPP o Punto de Inflexion, que es el punto en el que se identifica un cambio de
tendencia en la trayectoria clinica de su enfermedad, con aceleracion en el empeoramiento
clinico, disminucién de los intervalos libres de sintomas, incremento de los ingresos
hospitalarios, ausencia de respuesta a la escalada de tratamiento o recaida repetida de su

proceso basal.

No siempre es facil identificar el punto de inflexidn, pero existen una serie de datos clinicos

gue pueden ayudar:
- Eltratamiento que antes funcionaba esta dejando de funcionar.

- Al recuperarse de una descompensacién o proceso agudo el paciente no recupera su

situacién basal previa.
- Banderas rojas que tener en cuenta:

v’ Pérdida de peso progresiva pese a intervencién especifica.
v’ Aparicién de Ulceras por presion recurrente y dificil de curar.
v’ Coexistencia de infecciones respiratorias, ingresos y tratamientos antibiéticos.

v" Deformidades ortopédicas progresivas graves.

Consideraciones especiales en pacientes oncoldgicos

La OMS en 1998 publica una guia sobre el tratamiento del dolor y sintomas en cancer y
recomienda iniciar la atencidn paliativa en el momento del diagndstico, independientemente
del prondstico de la enfermedad. Esta recomendacién es ratificada posteriormente por la
American Academy of Pediatrics (AAP), el Institute of Medicine (IOM), el Royal College of

Pediatrics and Child Health y la European Association for Palliative Care (EAPC).
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Actualmente, se ha propuesto el desarrollo de sistemas de derivacion estandarizados que
tomen en cuenta criterios detonantes o “triggers” para iniciar la atencién paliativa pediatrica.
A dia de hoy, los indicadores propuestos para iniciar los cuidados paliativos en nifios

oncolégicos son:

Basados en indicadores relacionados al tratamiento

Multiples lineas de tratamiento

- >lrecaida

- Pacientes en fase 1 de ensayos clinicos

- Receptores de Trasplante hematopoyético

- Complicaciones no esperadas del tratamiento
Basados en indicadores de sintomatologia

- Sintomas de dificil control
- Dolor

- Necesidades de salud mental

Los pacientes pediatricos candidatos a ingresar en la URHD y CPP seran derivados desde las
distintas secciones pediatricas (planta de hospitalizacién, Unidad de Cuidados Intensivos
neonatales o pediatricos, Unidades de Referencia de PPECC, Neurologia, Oncologia, etc.) para
su valoracién por parte del equipo. El contacto con la Unidad se realizara por medio de
interconsulta, anticipando el alta del paciente con al menos 15 dias de antelacién, para poder
conocer y valorar al paciente y a su familia, y/o capacitar a la familia en los cuidados que

requiera, asi como coordinar en la atencion que precise.

La inclusion de un nuevo paciente a la Unidad Regional se valorara en sesidn clinica conjunta
con todos los equipos, y se priorizard la atencién a los pacientes de mayor a menor urgencia

con el siguiente orden:
- Pacientes con cuidados paliativos que se encuentran en situacion de final de vida.

- Pacientes crdonicos complejos reagudizados en los que se pretenda evitar un ingreso
hospitalario o permitir un alta precoz, siempre que se considere su estancia en domicilio

por situacidn clinica del paciente y por cuidadores capacitados en los cuidados.
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- Pacientes crdénicos complejos con altas necesidades sociales y/o de capacitacion en

cuidados, que se encuentren estables en ese momento.

Una vez valorado el caso y al decidirse su ingreso en la Unidad, se evaluaran sus problemas

clinicos y sus necesidades. Tras ello se planifica e inicia su asistencia clinica integrada,

adecuando y coordinando todos los recursos asistenciales disponibles segln se precisen, y tras

establecer su nivel de atencién en la Unidad.

7.1.4.1. Actividades de la Unidad Regional de

Hospitalizacion Domiciliaria (URHD)

- Posibilitar altas hospitalarias precoces desde distintas secciones hospitalarias.

- Capacitar a los cuidadores del menor en sus cuidados diarios, en la deteccion y

actuacién en situaciones de descompensacion leve y detectar las moderadas-

graves gque necesitaran asistencia sanitaria.

- Realizar en domicilio técnicas clinicas y cuidados que el paciente precise, y que se

individualizaran en cada caso, con el objetivo de seguir capacitando a la familia en

su realizacion:

v

Insercién de dispositivos clinicos: sondas, canulas, catéteres...

Cura y seguimiento de catéteres venosos centrales tunelizados y reservorios

subcutaneos.

Prevencion, deteccidn, cura y seguimiento de Ulceras por presion (UPP) y otras

lesiones cutaneas.

Tratamientos intravenosos, subcutaneos o intramusculares: antibioterapia,

fluidoterapia, analgésicos, etc.

Realizacion de pruebas especificas: analiticas y recogida de muestras de

materiales bioldgicos.

Indicacion y administracion de aerosolterapia, oxigeno domiciliario y otros

dispositivos respiratorios.

Control, seguimiento y cuidados a pacientes con asistencia ventilatoria

mecanica invasiva y no invasiva.

Cuidados de ostomias.
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v’ Control y seguimiento de nutricién enteral y parenteral. Seguimiento de la

capacitacién de la familia en el manejo de bombas de alimentacidn.
- Otras tareas asistenciales:

v Valorar el estado de salud global del paciente y su familia, detectando

necesidades de normosocializacion.
v" Coordinar la atencidn sanitaria: Atencidon Primaria, Centros educativos, etc.

v’ Facilitar el circuito de recogida por parte de la familia del material clinico en

centro de salud y hospital, asi como de farmacos de dispensacion hospitalaria.

v’ Gestionar y coordinar necesidades asistenciales hospitalarias y

extrahospitalarias.

v Detectar y derivar necesidades sanitarias y sociales a otras disciplinas

profesionales.

v’ Apoyar psicosocial y emocionalmente al paciente y sus cuidadores principales.

Promocién del crecimiento personal.

7.1.4.2. Actividades de la Unidad Regional de

Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)

Los pacientes tributarios de cuidados paliativos comparten las necesidades de los nifios de
hospitalizacion domiciliaria, asi como las funciones de la URHD descritas anteriormente, a las

que se afaden las siguientes:

- Administrar tratamientos quimioterdpicos en domicilio.

- Aplicar, administrar y seguir tratamiento analgésicos y sedantes: opioides,
coadyuvantes, etc.

- Controlar sintomas complejos.

- Asistir y acompanar en el final de vida y en el duelo posterior de la familia.

7.1.4.3. Manejo practico

La URHD y CPP asume los cuidados de los pacientes pediatricos de nivel 3 de atencion paliativa
de forma coordinada con el pediatra de atencién primaria y el resto de las especialistas. En el
caso de nifos con cuidados paliativos nivel 1 y 2, pueden ser valorados por la unidad para

establecer las necesidades y crear un plan de cuidados, que se delegara en pediatras de la
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unidad de referencia PPECC, pediatras hospitalarios y/o pediatras de atencion primaria segin

su situacién clinica y momento evolutivo de su enfermedad.

No todos los pacientes subsidiarios de CPP a lo largo de su evolucidén clinica deben ser
atendidos por servicios especificos de CPP. Esta atencién, se adapta a las necesidades de cada

paciente en cada momento de su vida:

e Enfoque paliativo: el pediatra acepta la irreversibilidad del proceso del paciente y la
posibilidad de fallecimiento como acontecimiento natural, sin privar al paciente de lo
gue necesita para estar bien. Cualquier profesional sanitario con conocimientos
basicos en cuidados paliativos puede facilitar el enfoque paliativo de la enfermedad.

e Cuidados paliativos generales: consiste en optimizar el control de sintomas, mejorar
la toma de decisiones y atender a la familia con objeto de facilitar su adaptacién al
duelo. Requiere de conocimientos intermedios que permitan manejar los problemas
mas frecuentes en estos pacientes, y deben ser administrados por profesionales que
han recibido al menos, formacién intermedia en cuidados paliativos pediatricos.

e Cuidados paliativos especificos: ofrecidos por unidades con formacién especifica y
dedicacién exclusiva a los cuidados paliativos. Cubren las necesidades de enfoque y
cuidados paliativos generales y ademas dan control a los sintomas dificiles, colaboran
en la toma de decisiones complejas teniendo en cuenta el interés superior del nifo,
sus necesidades y problemas; y en el acompafnamiento a la familia durante la vida y

tras la muerte del nifio.

Niveles de Atencién de la URHD y CPP

La URHD y CPP ha adaptado los niveles de atencion de la Unidad Integral de Atencidn Paliativa
Pediatrica (UAIPP) del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus a las caracteristicas especificas

de nuestra Unidad.

Esta categorizacién permite una mejor organizacion y planificacién de recursos, puesto que los
criterios de ingreso y alta, objetivos terapéuticos, asi como el tipo de atencién que requieren
son distintos en cada caso, adecuandose a las necesidades de cada grupo de pacientes

propuesto.
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Pacientes que precisan cuidados en hospitalizaciéon domiciliaria

Pacientes crénicos complejos que por soporte tecnoldgico precisan ingreso para capacitacion en

cuidados especificos

e Candidatos a reanimacion cardiopulmonar

e Incluye:

- Altas precoces de UCI para capacitacion en
cuidados

- Pacientes portadores de traqueostomias y con
ventilacién mecdnica sin condiciones
consideradas paliativas

- Pacientes portadores de catéter central con
necesidad de nutricién parenteral (NPT)

- Pacientes con atrofia muscular espinal que
reciben tratamiento intratecal o terapia génica,

etc.

e Objetivos terapéuticos al ingreso

e Alta al servicio que mas se ajuste a sus
necesidades

e Atencidn programada en domicilio y
asistencia telefénica

e En caso de complicaciones agudas: atencién

por los servicios de urgencias

Pacientes que precisan cuidados paliativos, pero se encuentran en situacion clinica de estabilidad

No han pasado el punto de inflexidn

e Medidas de reanimacién individualizadas.

e Existe tratamiento curativo o experimental

e Enfermedad de base potencialmente mortal
en situacion estable

e Alta vulnerabilidad social que afecta a los

cuidados.

Pacientes que presentan cuidados paliativos
Han pasado el punto de inflexion

e No existe tratamiento curativo

e No candidatos a medidas de reanimacion

e Candidatos a otras medidas individualizadas

(UCl, ventilacién mecanica no invasiva, etc.)

e Objetivos individualizados segiin momento
clinico

e Atencidn programada telefdnica y presencial,
asi como atencién urgente en domicilio o en
servicios de Urgencias segun situacién del
paciente

e En caso de complicaciones agudas atencidn por
el servicio de emergencias, o en Urgencias de

los distintos centros hospitalarios

e Asistencia telefdnica 24 horas,

e Visitas en domicilio programadas o urgentes

e En caso de ingreso el equipo de URHD Y CPP
dara soporte telefénico al equipo hospitalario o

atencién presencial
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Nivel 1 de atencion de la URHD y CPP
En el nivel 1 se incluyen los pacientes que precisan cuidados en hospitalizacion domiciliaria.

Son aquellos pacientes crénicos complejos, que, por soporte tecnoldgico, precisan ingreso para
capacitacién en cuidados especificos, y precisan seguimiento ambulatorio. En estos pacientes
se propondran unos objetivos terapéuticos al ingreso y una vez alcanzados, se trasladara al
servicio que mas se ajuste a sus necesidades: Atencién Primaria, Unidad de crdnicos

complejos, pediatra especialista de referencia, etc.

Por sus caracteristicas, son pacientes candidatos a reanimacién cardiopulmonar, que por tanto
se beneficiarian de una atencién programada en domicilio en horario de mafianas y asistencia
telefdnica en horario habitual de mafiana y tarde. En caso de complicaciones agudas fuera del
horario de atencién de la Unidad, precisaran de una atenciéon urgente por el servicio de
emergencias, o en Urgencias de los distintos centros hospitalarios. Para facilitar la atencién y la
coordinacion con el 061 existe un informe actualizado sobre los cuidados y los soportes del
paciente, que se ird actualizando en Selene si existen cambios. Para facilitar la atencién y la
coordinacion con el 061, en la historia clinica del paciente, existe un formulario especifico

resumido del 061 (Anexo 6. ) sobre los cuidados y los soportes necesarios.

Unidad Regional de

Hospitalizacion Domiciliaria
m + Cukdacios Pallativos

Pediatricos

~G€-

GERENCIA DE URGENCIAS Y EMERGENCIAS

Algoritmo 5. Circuito de Asistencia Urgente del 061 para pacientes pediatricos en
hospitalizacién domiciliaria (elaboracidn propia).

En esta categoria se incluyen _altas precoces de pacientes ingresados en Unidades de Cuidados
Intensivos para capacitacion en cuidados; pacientes ventilados sin condiciones consideradas
paliativas, pacientes portadores de catéter central con necesidad de nutricidn parenteral
(NPT), pacientes con atrofia muscular espinal que reciben tratamiento intratecal o terapia

génica, etc.
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Nivel 2 de atencion de la URHD y CPP

En el nivel 2 se incluyen los pacientes que precisan cuidados paliativos, pero se encuentran en

situacién clinica de estabilidad, se considera que no han pasado el punto de inflexién.

En estos pacientes los cuidados van a estar compartidos entre su pediatra responsable
(atencion primaria y hospitalaria) y su equipo referente de la URHD y CPP. Suelen precisar de

un seguimiento multidisciplinar y una atencién global con enfoque paliativo.

Los objetivos de ingreso, alta y traslado a crénicos seran individualizados segin el momento
clinico y las necesidades en las que se encuentre el paciente, pudiendo ingresar en la Unidad
para inicio, ajuste de tratamientos domiciliarios o de distintos dispositivos, capacitacion en

cuidados especificos, etc.

Por sus caracteristicas, las medidas de adecuacidon o de reanimacion deben individualizarse en
cada caso. Estos pacientes pueden beneficiarse de una atencién programada telefénica y
presencial, asi como atencidn urgente en domicilio o en servicios de Urgencias segln situacion

global del paciente.

Nivel 3 de atencion de la URHD y CPP

En el nivel 3 se incluyen los pacientes que presentan cuidados paliativos y que se considera
que han pasado el punto de inflexién. En estos casos, no existe opcidn a tratamiento curativo

de su enfermedad de base.

Se asume que los pacientes dentro de esta categoria no se consideran candidatos a medidas
de reanimacidn, aunque otras medidas como son el ingreso en Unidades de Cuidados

Intensivos, inicio de ventilacidn mecdanica no invasiva, etc., pueden individualizarse.

Estos pacientes precisan de una asistencia telefénica las 24 horas del dia, asi como visitas en
domicilio tanto programadas como urgentes. En caso de precisar ingreso para control de
sintomas, cuidados de respiro, fallecimiento, etc., el equipo de URHD y CPP podrd dar soporte

telefénico al equipo hospitalario o dar atencidn presencial en caso de ser necesario.
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Los criterios clinicos de inclusién en la URHD y CPP segun el nivel de atencion

Serdn subsidiarios de recibir atencién por parte de la URHD y CPP los pacientes que cumplan

los siguientes criterios:

Criterios de inclusion de pacientes en régimen de H. Domiciliaria

(Nivel de atencion 1)

- Portadores de traqueostomia para capacitacion de familias en su cuidado diario y en la

actuacién ante situaciones de emergencia como la decanulacién accidental.

- Pacientes con necesidad de ventilacion domiciliaria por traqueostomia o por interfase

facial.

- Pacientes portadores de catéteres centrales tunelizados para nutricién parenteral
domiciliaria, capacitacion de la familia en el manejo diario y en la deteccién de

complicaciones.

- Transicién al domicilio de pacientes con ingresos prolongados en Unidades de Cuidados
Intensivos, generalmente dependientes de tecnologia sanitaria: dispositivos de
alimentacién enteral, oxigenoterapia, ventilacion domiciliaria, cuidados de ostomias,

etc., para seguir la capacitacion familiar.

- Pacientes con atrofia muscular espinal al debut para seguimiento inicial y capacitacion

en cuidados.

Criterios de inclusion generales Cuidados Paliativos

(Niveles de atencion 2 y 3)

- Criterios _de inclusién de pacientes oncolégicos Grupo ACT 1 (Clasificacion de la

Association for Children's Palliative Care (Tabla 5).

v' Alta vulnerabilidad psicosocial que impacta en los cuidados. Enfermedad de base
potencialmente mortal sin opcién a tratamiento curativo: DIPG (glioma difuso
intrinseco de tronco), en general tumores de tronco de estirpe distinta a astrocitoma
I, etc. o neoplasias con mal prondstico al momento del diagnéstico (supervivencia <

20%).

v" Recaida o progresién de la enfermedad, cuando se valora tratamiento de 32 linea o

inclusidn en ensayo clinico.

v" Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente a pesar del tratamiento de

primera linea y del uso de tratamientos de rescate.
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v' Pacientes en los que se prevé una muerte cercana o inminente.

v Pacientes con fallo cardiaco, renal, hepatico cuyo tratamiento curativo pueda

fracasar y no son candidatos a trasplante.

- Criterios_de inclusion de pacientes incluidos en grupo ACT 2. (Clasificacion de la

Association for Children's Palliative Care (Tabla 5).
v" Enfermedad de base potencialmente mortal con progresién de la enfermedad.

v' Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con limitacidon funcional
grave, dependencia mantenida de medidas de soporte (oxigenoterapia, nutricidn
especial, etc.), disminucion o acortamiento de los intervalos libres de

complicaciones.

- Criterios de inclusién de pacientes con encefalopatias y enfermedades neuroldgicas

Grupos ACT 3-4. (Clasificacion de la Association for Children's Palliative Care (Tabla 5).

v" Sindromes polimalformativos, enfermedad genética con prondstico de vida muy

limitado (trisomia 13, trisomia 18, anencefalia, etc.).
v" Se encuentran en situacién final de vida.

v' Pacientes con encefalopatias progresivas donde se evidencia progresiéon de la
enfermedad o un empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con los
mismos criterios que paralisis cerebral infantil con GMFCS 4-5 (Gross Motor Function

Classification System).
v’ Parilisis cerebral infantil con GMFCS mayor o igual a 3 con plurienfermedad grave.
v’ Parilisis cerebral infantil con GMFCS 4-5 que presentan:

» Alta dependencia hospitalaria secundaria a ingresos y urgencias: ingresos en UCI
por cuadro respiratorio, status epiléptico, etc. (no por cirugias programadas),
ingresos prolongados con cambio significativo en situacidn basal del paciente o de

III

cuidados que precisa (alta dependencia de tecnologia “vital” o cuidados de alta
complejidad), mas de 2 ingresos en un periodo de 6 meses por un mismo

problema o descompensacién de su enfermedad de base.

= Descompensaciones en distintos sistemas que repercuten en los cuidados, por

ejemplo: a_nivel digestivo y nutricional, pérdida de peso severa a pesar de

intensificacion de medidas habituales, dolor asociado a la alimentaciéon que

requiere reduccion progresiva en la alimentacién;_a nivel respiratorio, infecciones

respiratorias bajas de repeticion, necesidad continua de oxigenoterapia
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domiciliaria, insuficiencia respiratoria que precisa VMNI o VMI domiciliaria; a nivel
neurolégico, epilepsia refractaria a medicacidn con necesidad de medicacién de
rescate diaria, irritabilidad de causa desconocida tras estudio extenso, hipertonia
grave o distonias que no mejoran con al menos dos tratamientos; a otros niveles,
dolor que no responde a analgesia de primer escaldn, escoliosis graves o caderas

luxadas donde se desestima cirugia correctora, presencia de Ulceras.

= Condiciones que indican que se ha pasado el punto de inflexiéon y es necesario
trabajar con la familia la adecuacién del esfuerzo terapéutico (AET) o si existen

dudas en las tomas de decisiones.

7.1.4.4. Requisitos de ingreso en la URHD y CPP

- Aceptacién voluntaria por el paciente-familia y firma de autorizacion, para el ingreso
en la unidad regional de hospitalizacion domiciliaria y cuidados paliativos pediatricos
(URHD y CPP) (Anexo 2).

- Los cuidados que precisa el paciente pueden realizarse en el domicilio por sus

cuidadores tras una adecuada capacitacion.

- Existencia de al menos un cuidador principal responsable y capacitado en el cuidado
integral del paciente que permita garantizar una adecuada, continua y segura
asistencia. Si existen dos o mas cuidadores debera asegurarse la adecuada
transferencia y seguridad del paciente.

- Para garantizar la seguridad del paciente, la actitud y aptitud de los cuidadores debera

estar en consonancia con los criterios de la Unidad.

- Valoracién de las condiciones de habitabilidad, higiene y seguridad de la vivienda por
parte del trabajador social.

- Disponibilidad de contacto telefénico continto con el equipo.

- En caso de barrera idiomatica, deberd existir un mediador/traductor/familiar que

posibilite la comunicacién efectiva con el equipo.
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7.2. OTROS RECURSOS ASISTENCIALES

Los PPECC precisan un enfoque multidisciplinar y una coordinacidn entre todos los recursos

asistenciales de apoyo al menor y su familia, no solo sanitario, sino también los educativos,

pd'genes

sociales y comunitarios.
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Algoritmo 6. Recursos asistenciales (elaboracién propia)

7.2.1. Urgencias

Los PPECC sufren descompensaciones en multiples ocasiones precisando acudir a Servicios de

Urgencias que les corresponden segun el area de salud donde viven.

Urgencias extrahospitalarias (PAC, SUAP y O61)

Desde el 061 se da respuesta a la demanda sanitaria recibida a través del teléfono Unico de
emergencias 112, la gestion de esta se lleva a cabo desde el Centro Coordinador de Urgencias
(CCU). El CCU actua coordinando todos los recursos sanitarios extrahospitalarios, para ello
cuenta con médicos y enfermeros reguladores, asi como operadores de mando y control. Esta
asistencia puede ser sin movilizacién de recursos (consejo sanitario) o con movilizacién de
recursos: medios propios (UME, SVAE y SUAP) y medios ajenos (PAC, PEA, Cruz Roja, ANAS,

Proteccién Civil, Bomberos y Cuerpos de seguridad del Estado).
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Las unidades asistenciales propias de la gerencia se dividen en Unidades Moéviles de
Emergencias (UME) y Servicios de Urgencias de Atencidn Primaria (SUAP), Ultimamente se
suman los Servicio Vital Avanzado Enfermero (SVAE). Las UME estan dotadas con un equipo
formado por médico, enfermera, conductor y técnico en emergencias sanitarias; éstas dan
asistencia a las emergencias a las que son asignadas por el CCU. Los SUAP ademas de asistir las
urgencias asignadas por el CCU, proporcionan asistencia a los pacientes que acuden por sus
propios medios al centro sanitario donde estan ubicados, ademas de realizar la atencién
continuada de atencion primaria. Los SVAE, estdn formados por personal de enfermeria y
técnico de emergencias sanitarias (TES), son SVA y asisten las urgencias asignadas por el CCU y

atencion continuada de enfermeria a domicilio.

En la Regién de Murcia contamos con 17 UME, 3 SVAE y 29 SUAP distribuidos segun criterios
de poblacién, recursos sanitarios y distancia al centro hospitalario. Ademas, las diferentes
areas de atencion primaria cuentan con puntos de especial aislamiento (PEA) y puntos de
atencién continuada (PAC) que son activados mediante el CCU ante una demanda urgente en

su zona de influencia ademas de atender a los pacientes que acuden al centro sanitario.

Dentro de la cartera de servicios del 061 también aparece el transporte interhospitalario (TIH),
programado y urgente, tanto de neonato critico, como el emergente o urgente pediatrico. Hay
2 UME especializadas en el TIH de neonatos, con personal formado para la atencién de estos

que se localizan en Murcia y Cartagena.

Los profesionales del 061 prestan asistencia a los PPECC en situaciones de urgencia o
emergencia en su domicilio, cuando los padres lo soliciten, ya que estos pacientes tienen
descompensaciones frecuentes debido a su situacion clinica compleja (enfermedades crénicas,

degenerativas, oncoldgicas, etc.).

En el caso de los pacientes de hospitalizacién domiciliaria y cuidados paliativos, para prestar
una atencién urgente y personalizada, se ha desarrollado un Circuito denominado "Asistencia
Urgente a pacientes en Hospitalizacion a domicilio" (Anexo 3. ). Cuando el equipo de la URHD Y
CPP o la propia familia llama al 112 para solicitar una asistencia, se le pasa el aviso
directamente al puesto de enfermeria del CCU que, con la historia clinica personal del
paciente, dara instrucciones inmediatas segun Plan de Cuidados y tratamientos pautados por
facultativos de la URHD Y CPP, pudiendo pasar la llamada al médico del CCU, si fuera necesario

para la asistencia sanitaria. Mientras tanto la Unidad medicalizada se dirige al domicilio.

La Gerencia de Urgencias y Emergencia 061 participa en este programa prestando la asistencia

en situaciones de urgencia, usando para ello sus recursos asistenciales, distribuidos por la
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Region de Murcia y expuestos anteriormente, asi como tareas de coordinacién de diferentes

estamentos asistenciales.

Urgencias hospitalarias.

Los PPECC sufren descompensaciones en multiples ocasiones, precisando acudir a Servicios de
Urgencias que le corresponden segun el drea de salud donde viven. Cuando el paciente llega a
admisiéon de Urgencias los administrativos verdn que es un paciente crénico

complejo, ya que en la Historia clinica aparecera la marca de paciente de la URAIPI. Cé

Estos pacientes son candidatos a reanimacién cardiopulmonar, por tanto, se

beneficiarian de una atencidn urgente. En su historia clinica estara recogida de forma resumida
y actualizada el grado de complejidad, antecedentes médicos y quirdrgicos, seguimiento
multidisciplinar en las distintas consultas de especialidades, soportes médicos que precisan
(con fecha de colocacién y fecha programada de recambio si es necesario), exploracion,
examenes complementarios relevantes, problemas y necesidades actuales, asi como plan de

cuidados previsto en caso de reagudizacién aguda y tratamiento actual.

Las familias de los pacientes de la URHD Y CPP, ante una situacion de descompensacion,
contactaran directamente con el equipo de guardia domiciliara 24/7 que atenderd la llamada y
decidira si la situacién requiere de su presencia o si es urgente la derivacidon a urgencias
hospitalarias. En caso de derivacion a urgencias hospitalarias, con el fin de agilizar la atencidn
de estos pacientes, el facultativo de la unidad contactara via telefénica con el CCU del 061 y
con el facultativo de guardia del Servicio de Urgencias del hospital de referencia (ver apartado
13 Contactos). En los casos en los que estas familias contacten antes con el 112, el 061 se

pondra en contacto con el equipo de guardia de la URHD Y CPP.

7.2.2. Atencion Hospitalaria
Las especialidades mds relevantes para el paciente pediatrico con enfermedad crénica
compleja son:

Genética Médica

Las enfermedades raras son enfermedades de baja prevalencia, pero en su conjunto tienen un
impacto significativo en el sistema sanitario, ya que afectan al 6-7% de la poblacion. El 70-80%
de las enfermedades raras tienen un origen genético. Solo las anomalias congénitas

representan el 25-30% de los pacientes pedidtricos hospitalizados y son responsables del 20%
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de la mortalidad infantil. Dos de cada tres enfermedades raras debutan en la edad pediatrica y
mas del 65% son crdnicas y degenerativas, por lo que muchos de ellos cumplen los criterios de
enfermo crénico complejo y son subsidiarios de atencidn tanto por atenciéon domiciliaria como

paliativos, segun el diagndstico en cada caso.

La Seccion de Genética Médica, de referencia regional para enfermedades raras y no
diagnosticadas, valora pacientes pediatricos y adultos con discapacidad intelectual, TEA,
anomalias congénitas, enfermedades sistémicas, neurolégicas, musculares, cardiacas, renales,
oculares, auditivas y esqueléticas con sospecha de enfermedad rara de origen genético o no

filiado.

Ofrece, desde el afio 2000, una atencién integral centrada en el paciente y la familia y
enfocada al diagndstico, seguimiento, tratamiento, asesoramiento y prevencion, de forma

coordinada con otros especialistas a través de las enfermeras gestoras de casos.

Desde el afio 2019 se estan realizado consultas multidisciplinares coordinadas desde la Seccidn
de Genética Médica, atendiendo a distintas patologias de origen genético (displasias éseas —
CSUR / ERN-Bond, porfirias, genodermatosis, enfermedades metabdlicas-CSUR vy
colagenopatias), donde se valora al paciente en el mismo dia de forma conjunta por los
especialistas implicados en la patologia que presenta el paciente, con la coordinacién de la
enfermera gestora de casos, pudiendo ofrecer asi una atencidn interdisciplinar coordinada mas
eficiente y segura para el paciente y evitando multiples visitas hospitalarias que minimiza el

impacto a nivel educacional, laboral, econémico y social.

Neonatologia

Por las caracteristicas propias de la Seccidn de Neonatologia (atender a nifios patoldgicos
desde el nacimiento hasta los 28 dias de vida), la relacién con la Unidad de Créonicos Complejos

esta centrada principalmente en las siguientes funciones:

- Mantener un flujo de comunicaciéon activo con los profesionales de Medicina Fetal con
el fin de identificar aquellas gestaciones en las que el feto pudiera ser beneficiario de
las prestaciones de la unidad de crénicos complejos. Los profesionales de Neonatologia
garantizaran que los equipos obstétricos sean conocedores de estos servicios y que la
informacidn llegue a las familias implicadas.

- Captar neonatos que por sus diagndsticos iniciales y/o finales durante el periodo
neonatal pudieran ser subsidiarios de derivacion y seguimiento en la Unidad de

Crénicos Complejos y/o Paliativos (los cuadros polimalformativos y/o sindromicos,

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 71



neonatos con antecedentes de prematuridad extrema y comorbilidades asociadas,
etc.).

- Derivar a la Unidad de Crénicos Complejos en los casos de que, pasado el periodo
neonatal, siguieran necesitando continuar hospitalizados y cumplieran los criterios
necesarios expuestos en este documento.

- prolongados que requieren en muchos casos.

- Iniciar los estudios pertinentes para intentar determinar los multiples diagndsticos que
suelen presentar estos pacientes, con el apoyo de otras especialidades pediatricas y
servicios centrales.

- Iniciar los tratamientos especificos pertinentes para cada caso si fuera necesario.

- Poner en conocimiento al Equipo de Atencidn Temprana de la existencia de un paciente
con posibilidades de necesitar seguimiento en un CAT de zona tras el alta hospitalaria.

- Proponer apoyo psicolégico a las familias en los casos necesarios por las caracteristicas
complejas de estos pacientes y por los ingresos hospitalarios prolongados que

requieren en muchos casos.

Neurologia Pediatrica

Un importante porcentaje de los pacientes que se incluyen en la Unidad de Crdnicos
Complejos, presentan patologias neurolégicas de base, o complicaciones neuroldgicas

derivadas de su principal enfermedad.

Estos pacientes precisan valoracion y seguimiento en la consulta de Neurologia Infantil. Este
control estrecho es una herramienta fundamental para diagnosticar precozmente posibles
comorbilidades (como espasticidad, distonia, deterioro motor o cognitivo) y su adecuado

tratamiento.

Existen algunas patologias que precisan un seguimiento mas estricto y complejo, como son la
epilepsia, enfermedades neuromusculares o las enfermedades metabdlicas, y por ello se
benefician de la creacion de consultas monograficas que permiten ofrecer la calidad asistencial

que requieren dichas patologias.

Oncologia Pediatrica

La incidencia del cancer pediatrico en la Regidén de Murcia es similar a la de nuestro entorno y
se sitla alrededor de 160 casos por cada 100.000 nifios menores de 15 afios. Cada afio se

diagnostican entre 50 casos y 60 nuevos casos. La leucemia aguda es la enfermedad maligna
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mas frecuente seguida de los tumores del SNC. El cancer es la primera causa de muerte por

enfermedad en la infancia.

Los cuidados paliativos se ofrecen a todos los niflos con diagndstico de cadncer, particularmente
en aquellos casos con pocas posibilidades de curacidn. A pesar de que aun existe controversia
entre los oncélogos pediatras acerca de cudando y a quien debe darse cuidado paliativo, en
general se acepta que estas medidas ayudan a aliviar los sintomas en los nifios con neoplasias

malignas incurables, ya sea al diagndstico o tras la recaida.

Por otro lado, es cierto que cuando las familias reciben el impacto de una enfermedad
amenazante o limitante para la vida de uno de sus miembros, tienen sentimientos de temor y
culpa por el hijo enfermo, miedo y angustia ante la posibilidad real de la muerte. La noticia de
la enfermedad provoca una situacién de crisis en la familia y se viven momentos de gran

desorganizacién emocional.

Si a esto unimos la “actitud de rechazo” a la muerte de nuestra sociedad, sobre todo cuando se
trata de nifios, y que los cuidados paliativos se asocian a la irreversibilidad del proceso porque
aparecen muy unidos al concepto de muerte, no es extrafio que la familia pueda rechazar
estos cuidados. Esta actitud puede privar al paciente por miedo y desconocimiento de una

atencién adecuada de lo que necesita en esa etapa de su vida.

Por ello, los oncélogos pedidtricos y los pediatras de cuidados paliativos intentamos que los
CPP sean parte precoz del manejo integral del nifio y el adolescente con cancer, sobre todo

cuando son pacientes con mal prondstico vital a corto, medio o largo plazo.

Las ventajas de la derivacién precoz de los nifios oncoldgicos al equipo de URHD y CPP son

multiples:

- Este modelo de atencidn integrada con abordaje paliativo junto al tratamiento
curativo representa un impacto positivo en el control de sintomas y mejoria de la

calidad de vida, evita consultas en urgencias e ingresos innecesarios.

- Incluye a la familia en el proceso de toma de decisiones y en el cuidado activo del nifio.

- Aclara los objetivos de los cuidados y ayuda al final de la vida, disminuyendo las
intervenciones invasivas y facilitando la muerte en el lugar de preferencia de los

pacientes.

- Da mas tiempo al equipo para conseguir estructurar un nivel adecuado de
comunicacion con la familia y, con ello, lograr un mejor manejo de la ansiedad,

frustracién y angustia que provoca la mala evolucidon o muerte de un nifio. Se posibilita
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asi el cuidado en la salud mental no solo del paciente, sino también de la familia

durante todo el proceso la enfermedad y del duelo posterior.

Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica

Los pacientes crénicos complejos y paliativos pediatricos, en su mayoria con patologia
neurolégica (pardlisis cerebral, encefalopatias epilépticas graves o neurodegenerativas)
presentan con frecuencia problemas digestivos (enfermedad por reflujo gastroesofagico,
esofagitis con anemia secundaria, trastornos motores) y afectacidon del estado nutricional
precisando iniciar soporte nutricional con suplementos nutricionales o bien con nutricidn

enteral (sonda nasogastrica o gastrostomia).

Los trastornos de la deglucién con disfagia orofaringea son frecuentes en estos pacientes con
compromiso de la eficacia (estancamiento ponderal) o bien de la seguridad (sindrome
aspirativo) pudiéndose compensar con adaptaciones en la textura de la dieta, pero precisando

en otras ocasiones colocacién de dispositivo de gastrostomia.

La epilepsia resistente a farmacos antiepilépticos, relativamente frecuente en este tipo de
pacientes, es una de las indicaciones de dieta cetogénica, ademas de estar indicada en algunas

metabolopatias.

En la Seccion de Gastroenterologia y Nutricién pediatrica en colaboracion estrecha con el
pediatra responsable de los pacientes con enfermedad crénica compleja y paliativos y la
enfermedad gestora de casos, se ocupan del diagndéstico y tratamiento de este tipo de
problemas, realizando las técnicas necesarias (endoscopia digestiva, pH-impedanciometria),
iniciando y monitorizando el soporte nutricional, tras una valoracidon del estado nutricional
(bioimpedanciometria para andlisis de composicion corporal) y analisis del gasto energético
(calorimetria indirecta) indicando dietas poliméricas u oligoméricas, colocando los dispositivos
de nutricién enteral que precisen (sonda nasogastrica, gastrostomia endoscdpica percutanea o
con pexia), y formando a la familia en su cuidado y manejo. Si se identifica una disfagia
orofaringea se adapta la dieta y se remite para valoracion por logopeda para rehabilitacion
motora, valorando si precisa gastrostomia por compromiso de seguridad. Ademas, se inicia y
monitoriza el cumplimiento de las dietas cetogénicas por indicacién de neuropediatria en la

consulta monografica de nutricién.

Estos pacientes se citan en una consulta especial, con mas tiempo por paciente, coordinandose

para su revisién con otras subespecialidades, evitando que tenga que acudir mas veces al
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hospital, y con los pediatras responsables del paciente crénico complejo y paliativos que en la

mayoria de las revisiones estd presentes durante la visita para la toma de decisiones conjunta.

Neumologia Pediatrica

Los pacientes incluidos en el concepto de enfermo crénico complejo pueden presentar de
manera frecuente sintomatologia respiratoria debido a patologia primaria del aparato
respiratorio, pero, sobre todo, secundaria, condicionada por su patologia de base. Estos

pacientes presentan las siguientes peculiaridades:

- La gestion de las secreciones respiratorias suele estar comprometida, el nimero de
infecciones es mayor con aumento del riesgo de precisar ingreso hospitalario y soporte
respiratorio.

- Promueve la prevencién primaria de infecciones, su deteccidn y tratamiento precoz si
es preciso.

- La disfagia o el reflujo puede iniciar o agravar la clinica respiratoria. Las deformidades
de la caja tordcica influyen en la mecanica respiratoria.

- La necesidad de precisar oxigenoterapia domiciliaria o ventilacidn invasiva o no
invasiva no es infrecuente.

- La patologia respiratoria durante el suefio es otro campo que hay que vigilar en la

evolucién de estos pacientes.

En la Unidad de Neumologia Pedidtrica, en coordinaciéon con el equipo responsable del
enfermo crénico complejo, se valora a los pacientes de forma coordinada con otros
especialistas para el control de factores que puedan provocar o agravar la patologia

respiratoria:

- Gestiona que la fisioterapia respiratoria (pilar fundamental en estos pacientes) forme
parte de su cuidado habitual y que en las reagudizaciones respiratorias se intensifique
desde el inicio.

- Realiza seguimiento de pacientes con ventilacién no invasiva con andlisis de los
parametros del respirador para su optimizacion.

- Chequea de forma rutinaria comportamientos respiratorios durante la ingesta o

durante el suefio para su diagndstico precoz.

El objetivo mas importante es evitar en la medida de lo posible el deterioro respiratorio que

estos pacientes tienen alto riesgo de sufrir.
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Cardiologia

El 28% de los PPECC presentan una cardiopatia, que suelen ser:

- Insuficiencia cardiaca o hipoxemia grave:
- Nointervenidas.
- Intervenidas con lesiones residuales graves.
- Miocardiopatias con disfuncién ventricular grave que precisan administracidn crénica
de medicacion, técnicas especiales de nutricidn o suplementos de oxigeno o soporte

respiratorio.

Estos pacientes pueden sufrir descompensaciones periédicas que precisen ingreso para

tratamiento o soporte adicional, cateterismo o cirugia cardiaca.

Cirugia Pediétrica

Los PPECC que atiende Cirugia Pediatrica son principalmente remitidos desde la Unidad de
Disfagia y Gastroenterologia Pediatrica para la realizacién de gastrostomias, para alimentacion
con o sin antirreflujo, asi como recambio de catéteres de alimentacion parenteral. Estos
pacientes reciben una atencién preferente en la consulta de cirugia intentando minimizar el
tiempo en salas de espera. La realizacion de pruebas radiolégicas y la visita preanestésica, en

caso de necesitarla, se gestionan para que se realicen en la misma visita al hospital.

La cirugia también se realiza de forma preferente y durante el ingreso hospitalario
colaborando estrechamente con el pediatra responsable para la preparacién del paciente,
eligiendo en cada caso la profilaxis antibidtica mas adecuada y la optimizacion de la situacidn
neuroldgica y respiratoria. Se promueve el aprendizaje del manejo por parte del cuidador de
los nuevos dispositivos implantados (gastrostomia y bomba de alimentacidn principalmente) y

se ajusta el tiempo de estancia con alta precoz a domicilio.

La Cirugia Pedidtrica participa en el seguimiento de los pacientes portadores de gastrostomias,
estomas digestivos y dispositivos de alimentacidn parenteral, estableciendo una comunicacion
agil con el facultativo y la enfermeria responsable de estos pacientes, asesorandoles ante

cualquier anomalia o duda acerca del manejo.
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7.2.3. Unidad de disfagia

Los trastornos de la deglucidon son un conjunto de cuadros clinicos, de etiologia muy diversa e
incidencia real desconocida en la edad pediatrica que afectan principalmente a nifios con

enfermedades neuroldgicas.

Las consecuencias para los pacientes son muy importantes y afectan gravemente a sus
expectativas y calidad de vida, asi como a las de su entorno familiar. Por un lado, la dificultad
para comer y beber provoca malnutricién y deshidratacion y por otro, el paso de alimentos a la
via respiratoria provoca episodios asficticos e infecciones respiratorias de repeticion que

ponen en peligro la vida del paciente.

El proceso de la deglucidn implica una serie de complejos mecanismos, que precisan de la
integridad de diversas estructuras de la cavidad oral, cuello y esd6fago y de una perfecta
coordinacion por parte del sistema nervioso. Esta complejidad hace que su abordaje sea
dificultoso, intensivo, prolongado en el tiempo y multidisciplinar (logopedas, nutricionistas,
enfermeras y  facultativos  especialistas en  rehabilitacién,  gastroenterologia,
otorrinolaringologia y radiologia principalmente) para garantizar todas las atenciones

diagndsticas y terapéuticas que requiere el paciente.

En 2019, el SMS cred la Unidad Regional de Disfagia Infantil (URDI) para mejorar la asistencia
de los nifos con disfagia y sus familias, independiente de su lugar de residencia, con un manejo
integral y multidisciplinar. La Unidad Regional cuenta, actualmente, con dos Unidades de
Referencia que estan ubicadas una en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca
(HCUVA) y la otra en el Hospital Universitario Los Arcos-Mar Menor (HULAMM). Todo paciente
pediatrico con sospecha de disfagia en atencién primaria o en otra especialidad sera remitido a
la consulta de Digestivo infantil de su hospital de referencia, donde se realizard una
exploracién fisica dirigida y una valoracion del estado nutricional y se remitird a su Unidad de

Disfagia de referencia segun el siguiente esquema.
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Algoritmo 7. Esquema de derivacion de un paciente a la Unidad Regional de Disfagia (elaboracion propia).

7.2.4. Salud bucodental

El mantenimiento de la Salud Bucodental en este tipo de pacientes resulta de vital importancia,
se hace necesaria la prevencidon y promocion de la Salud Bucodental, cualquier variacién de

ésta supone una posible descompensacién de su situacién basal.

Por otra parte, los pacientes presentan unas necesidades de atencién odontolégica especiales
debido a la enfermedad de base y las peculiaridades de la evolucidn de esta, que muchas veces
hace necesario que el tratamiento deba realizarse en ambiente hospitalario y/o bajo anestesia
no convencional, es decir, con sedacidn o anestesia general. La Sanidad publica debe garantizar

en ellos, los tratamientos bucodentales y el mantenimiento de estos.

La cobertura de dichas prestaciones debido a la edad de estos pacientes, deben de ajustarse a
las prestaciones de la Cartera de Servicios del Ministerio de Sanidad, Programa de Salud
Bucodental Infantil de la Regién de Murcia y Cartera Complementaria Autonémica. Como
hemos sefialado anteriormente, la mayor parte de los tratamientos bucodentales se deben
realizar en ambiente hospitalario, siendo dicha ejecucion en el Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca (HCUVA) o en el Hospital General Universitario Morales Meseguer

(HGUMM), segun la edad del paciente.
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Se debe hacer una descripcion de la cobertura, segln los intervalos etarios siguientes:

o Ninos de 0 a 5 afios. Prestaciones incluidas en la Cartera de Servicios del Ministerio de
Sanidad.

e Nifios de 6 a 14 ainos. Como la gran mayoria de estos pacientes tienen reconocida su
minusvalia, se encuadraran dentro de las prestaciones contempladas en el Programa
de Salud Bucodental Infantil de la Regién de Murcia, para discapacitados. En el caso, de
no tener reconocida la minusvalia, se les cubririan con las prestaciones contempladas
en el Programa de Salud Bucodental Infantil desde los 6 a los 9 afios incluidos, y
posteriormente con las prestaciones de la Cartera de Servicios de los 10 a los 14 afios.

e Nifos mayores de 14 afios. Prestaciones de la Cartera de Servicios.

Por otra parte, debemos prestar asistencia a estos pacientes ante situaciones de urgencia

durante sus ingresos.

7.2.5. Rehabilitacion y fisioterapia

Ante la realidad del incremento de nifios con patologia compleja crdnica, se considera
necesaria la participacion de los servicios de rehabilitacion en el tratamiento/seguimiento de
estos procesos. Son pacientes con una discapacidad (neuroldgica, digestiva, respiratoria) que

precisa evaluacién y tratamiento con criterios de eficiencia.

La discapacidad es el ambito de trabajo de los servicios de rehabilitacién y su abordaje, ya sea
con recursos de fisioterapia, terapia ocupacional o logopedia, se incluira en el plan de cuidados
del nifio, en sintonia con la gestién individualizada de cada caso.

Los servicios de rehabilitacion participaran en los objetivos de fomento y potenciacién de la
igualdad en la asistencia sanitaria a estos pacientes en toda la Regién de Murcia y favoreceran
una integracion en el medio familiar y social para lo cual minimizardn los desplazamientos y los
tiempos dedicados al proceso de enfermedad.

El modelo propuesto es complejo dado que hay un proceso crénico asistido de una forma
permanente (*), con un abordaje de incremento de la autonomia de la familia para asumir las
pautas establecidas y minimizar la participacion de profesionales, con necesidad de ingresos
hospitalarios frecuentes que pueden variar el plan a seguir, ya sea por las nuevas tecnologias
adaptadas o por cambios en el plan de tratamiento. El motivo para la participacion de los
Servicios de Rehabilitacion serd, en su mayor parte, serd revisiones no programables que
precisan un abordaje agil y coordinado con los recursos de la organizacidon sanitaria y externos

a ella y en alguna ocasidn, interconsultas para evaluar una discapacidad y proponer nuevas
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medidas. Ademas de promover la autonomia de la familia en el plan de tratamiento el modelo
asistencial pretende humanizar la asistencia para que el abordaje de la enfermedad se integre
en la vida habitual, en el domicilio del paciente y de su familia. Para realizar esta coordinacién
en la URAIP-PECCP se incorpora un fisioterapeuta, cuyas funciones estan reflejadas en el anexo

5 apartado fisioterapia, para facilitar el proceso durante las fases de adaptacidén al domicilio

tras ingreso hospitalario.

En estos momentos de elevada demanda de los servicios de Rehabilitacion hay una
preocupacién por el acceso agil de los pacientes en las fases de valoracion e inicio/reinicio de
tratamiento. La presencia de un fisioterapeuta regional permite que haya una gestion
individualizada de los casos, para conseguir que haya un seguimiento permanente y se
mantenga la relacidn con el Servicio de Rehabilitacién responsable y con los recursos ajenos al
Servicio Murciano de Salud. Dado que hay 9 Areas de Salud la comunicacién variara
dependiendo de los recursos asistenciales de cada una. La presencia de la enfermera gestora

de casos puede facilitar la tarea de seguimiento, cooperando con el fisioterapeuta regional.

(*) El término permanente es inseparable de la cronicidad y supone un reto asistencial. No es
suficiente con la prdctica de cuidados por los profesionales sanitarios, sino que hay una
necesidad de que los familiares/cuidadores asuman esos cuidados en el domicilio. En el caso de
los planes para facilitar el desarrollo y minimizar la discapacidad serd una premisa para

trabajar desde el inicio del tratamiento

7.2.6. Salud mental de infancia y adolescencia

En la Region de Murcia la Red de Salud Mental de Infancia y Adolescencia dispone de 13
centros de salud mental, 3 hospitales de dia y una unidad de hospitalizacion para el abordaje y
seguimiento de los nifios y adolescentes con trastorno mental. Para ello, dispone de equipos
multiprofesionales de psiquiatras infantiles y de la adolescencia, psicélogos clinicos,
enfermeras especialistas en salud mental, trabajadoras sociales, terapeutas ocupacionales,

auxiliares de enfermeria y administrativos.

Los nifios y adolescentes, con enfermedad crdnica compleja y trastorno mental, seran tratados
de forma preferente segln las necesidades de cada caso, por los dispositivos de salud mental
que corresponda, en coordinacion con los servicios sanitarios, educativos y sociales

manteniendo la continuidad asistencial.
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7.2.7. Aspectos de la atencién psicosocial y

apoyo en duelo

Los pacientes y sus familias presentan, durante toda la trayectoria de la enfermedad,
necesidades especificas que requieren una buena evaluacién y tratamiento de los sintomas
fisicos y problemas emocionales, siendo imprescindible una comunicacion adecuada y el apoyo
continuo. La figura del psicélogo se convierte asi en una pieza clave, dentro de estos equipos

multidisciplinarios, aportando:

e Soporte psicolégico a los nifios. Ayudandoles a movilizar sus propios recursos para
poder hacer frente a las amenazas que van surgiendo y minimizar el sufrimiento
innecesario, trabajando la asimilacion, aceptacién y adaptaciéon a los constantes
cambios que se van produciendo.

e Soporte psicoldgico a los familiares. Acompafiar y cuidar a un ser querido enfermo,
sobre todo cuando es un nifio, implica constantes desajustes emocionales, que afectan
al familiar en todas las dreas de su vida (personal, familiar, laboral, social...). El
psicélogo es imprescindible para paliar el sufrimiento de los familiares, preparandolos

para hacer frente a los desajustes emocionales que van surgiendo.

e Seguimiento del duelo de los familiares. Una buena intervencién psicolégica previa al
fallecimiento y un soporte adecuado posterior reducen significativamente la aparicién

de duelos patoldgicos en los familiares.

e Soporte psicolégico a los profesionales. El trabajo diario con personas que sufren

puede generar en los profesionales que los atienden un gran desgaste emocional.

Actualmente, esta cobertura se da a los pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos, por
medio de la aportaciéon voluntaria que hace la Asociacidn de Familiares de Nifios con cancer de
la Region de Murcia (AFACMUR). Esta asociacién aporta dos psicélogas y un trabajador social a
tiempo parcial, que siguen conjuntamente a cada paciente y su familia junto con el equipo de

URHD y CPP. Este apoyo se extiende tras la muerte en el proceso de duelo familiar.

Para el resto de los pacientes con enfermedades de tipo neuroldgico y otras enfermedades
raras, se ha establecido un convenio con la Asociacién D'GENES, que aporta dos psicologas y
un trabajador social los cuales siguen conjuntamente a cada paciente y su familia junto con el

equipo de URHD y CPP. Este apoyo se extiende tras la muerte en el proceso de duelo familiar.

Ademas del apoyo psicosocial para la elaboracidn del duelo, los pacientes que lo requieran,

recibiran una intervencion social integral y coordinada, que partira de la trabajadora social de
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la URAIP-PECCP, la cual incluira en el plan de intervencién a otros profesionales que puedan
apoyar la intervencién familiar desde la zona, ya sea desde entidades con las que se mantenga
convenio de colaboracién o pertenecientes a otros sectores: educativo, servicios sociales,
tercer sector y voluntariado, etc. procurando coordinar la intervencién de los diferentes
agentes buscando la maxima eficacia, pero cuidando al extremo el respeto a las familias a las

gue atendemos.
Los principales objetivos de la trabajadora social dentro de la URAIP-PECCP son los siguientes:
e Reducir el impacto de diagnéstico, prondstico, discapacidad o dependencia.

e Acompafiar y facilitar el proceso de adaptacién, ya sea de manera prdctica como

emocional.
e Trabajar hacia la mejor calidad de vida del nifio/a y su familia.

e Prevenir situaciones de riesgo social.

7.2.8. Farmacia

Los PPECC precisan de multiples medicaciones, muchas de ellas de dispensacidon en farmacia
hospitalaria. Se esta trabajando con todas las farmacias hospitalarias, para que los pacientes
puedan recogerla en el hospital de su area, o se dispense en el domicilio del paciente, evitando

desplazamientos de la familia al hospital de referencia.

Ademas, se ha creado un grupo de trabajo en servicios centrales del SMS, para llevar a cabo el
objetivo 17 del Plan Integral de Enfermedades Raras de la Regién de Murcia (PIER), para
conocer las necesidades, y establecer circuitos que faciliten la solicitud y dispensacién de
productos sanitarios, coadyuvantes, material de cura, dispositivos médicos y productos dieto-
terapéuticos, a las personas afectadas por una enfermedad crénica compleja. El material
necesario se solicita a la gerencia con el modelo establecido, se dispensa en la consulta de
atencién primaria y queda registrado en la historia clinica electronica de OMI-AP. Los nuevos
productos se intentan adecuar al catalogo disponible en el SMS. Si la necesidad de suministro
es reiterativa, se incluye en el pacto del centro de salud que le corresponda al paciente. En
cualquier caso, los responsables de recursos materiales son los interlocutores entre el area y la

Unidad de Aprovisionamiento Integral (UAI).
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7.2.9. Servicio de valoracion y atencién temprana

La Atencién Temprana es una prestacién garantizada dirigida a los nifios de 0 a 6 afios, a la
familia y al entorno, que comprende prevencion, deteccién precoz, diagndstico e intervencion
de alteraciones del desarrollo o riesgo de padecerlas, que tienen por objetivo dar respuesta lo
antes posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con
trastornos en su desarrollo, o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que
deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas por un equipo de profesionales

de orientacion interdisciplinar.

Los pacientes crénicos complejos, precisan en muchas ocasiones por sus enfermedades la
valoracion y tratamiento por Equipos de Atencidn Temprana, a la que podrdn acceder
siguiendo el procedimiento en vigor de derivacién ordinaria o urgente, a través de un informe
realizado por el pediatra de Atencién Primaria o del hospital. Segin la Normativa vigente, el 8
de enero de 2022, se publicd en el BORM la Ley 6/2021 de 23 de diciembre, por la que se
regula la intervencion integral de la atencidon temprana en el ambito de la Regidon de Murcia.
Los programas de seguimiento de nifos con alto riesgo de presentar trastornos
neuropsicosensoriales, realizados desde las Unidades Neonatales, Servicios de Pediatria y
Neurologia Infantil, se dirigen de forma especifica a un grupo especialmente vulnerable de la

poblacién infantil (LIBRO BLANCO DE AT).

Esta atencidén temprana estd orientada tanto a la poblacidn infantil, como a su entorno familiar
y social, y su finalidad ultima es potenciar todas las posibilidades de desarrollo armdnico del

menor integrado en su entorno y lograr el maximo de autonomia posible.

SOLICITUD rellenando modelo especifico para este
INICIO ¢ Solicitud de la familia al IMAS, | procedimiento/disponibleen:
Dethiadon de Pruiatin imprescindible aportar: https://sede.carm.es/web/pagina?IDCONTENIDO=1273

Derivacion de Educacion.

Derivacion de Servicios Sodales. INFORME DE PEDIATRIA &IDTIPO=240&RASTRO=cSm40288

SPUBGUVEEIE o Direccion General de personas con
DEL . .
EXPEDIENTE discapacidad.

* Tras comprobacién de
requisitos.

¢ Valoracion técnica de la necesidad
de AT

| * Concesion o denegacion del
RESOLUCION e
servicio

Algoritmo 8.Procedimiento de derivaciéon ordinario.
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Algoritmo 9. Procedimiento de derivacion urgente.

7.2.10. Programa de alerta escolar (PACES)

El programa Alerta Escolar es, un subprograma del PACES, que lo que hace es disponer de un
dispositivo de coordinacién entre los centros educativos y la Gerencia de Urgencias y
Emergencias, que facilite una intervencién precoz y eficaz, ante la posible complicacién de los
nifios escolarizados que padezcan enfermedades crdénicas que puedan presentar una
descompensacién aguda, asi como formacion al profesorado en primeros auxilios bdsicos y

RCP.

Los escolares con enfermedades crdnicas, como cardiopatias con riesgo de muerte subita,
diabetes tipo |, crisis epilépticas y convulsiones, asi como aquellos con riesgo a sufrir
anafilaxias graves por picaduras de insectos y/o alergias, pueden inscribirse en el programa de
Alerta Escolar a través de su pediatra o médico de familia, ya que no existe limite de edad y el

Unico requisito es que esté matriculado en un centro educativo.

Los padres de nifios con enfermedades crénicas dardn autorizacién para que la Historia clinica
de sus hijos, disponible electronicamente en el Servicio Murciano de Salud, esté accesible
desde el Centro Coordinador de Emergencias (061) y pueda ser consultada por sus médicos y
enfermeros en aquellas situaciones que requieran una atencién o una solicitud por los
profesores del Centro escolar ante complicaciones del estado de salud. El Centro Coordinador
de emergencias movilizara el recurso sanitario mas adecuado al problema de salud y apoyara

al profesorado en la realizacion de los primeros cuidados.

Ofrecera en colaboracion de los Centros de Formacién del Profesorado, una formacion basica

en prevencién y actuacion ante situaciones de riesgo, primeros auxilios y RCP basica, para
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aquellos profesores que deseen participar de manera voluntaria. Igualmente se realizara

formacién para impartir entre el alumnado estos conocimientos basicos.

La familia del alumno recibird por parte del profesional sanitario un documento informativo
sobre actuacién de emergencias en las diferentes enfermedades incluidas en el programa, la
autorizacién en la inclusidon de este y la autorizacidon para que los profesionales del centro
educativo puedan administrarle la medicacidn en caso de urgencia vital. Esta documentacién la
deberan entregar en el centro educativo, junto con la medicacidon correspondiente,

comprometiéndose a sustituirla en caso de cambio de tratamiento o caducidad.

Los profesionales sanitarios de emergencias accederan de forma inmediata a la historia clinica
e iran indicando telefénicamente codmo realizar la primera atencidn mientras llegan los
recursos necesarios. Para dar esas indicaciones, utilizaran la prescripcidon emitida y firmada por
el médico del nifio que aparece en base de datos. En esa orden aparece el medicamento que
tienen que administrar los profesores y la via de administracidon. Cuando ese documento se
encuentra en la base de datos del 112, el propio programa de Alerta escolar ha recogido la
autorizacién firmada por los padres para poder prestar esa atencién desde el centro escolar.
Esa autorizacion se encuentra en poder del centro escolar. La funcién de los sanitarios del CCU
sera de apoyo telefénico a los profesores, y transmitirdn la informaciéon que aparece en el

informe médico.

El programa 'Alerta escolar' inicia su andadura para mejorar la asistencia urgente de los

alumnos con patologias crénicas - murciasalud
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cita en agenda Enfermera Escolar

Comprueba documentacidn
Informa alafamiliay al Colegio
Envia laslerta por correo
electrénicoa

saludescolar-Dgas-SMS@canm.es

FAMILIA
Firma y aporta
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envia ambulancia al colegio. ‘“0‘““‘“““0'

Algoritmo 10. Alerta Escolar (PACES) (elaboracidn propia).
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7.2.11. Aulas hospitalarias domiciliarias

La Consejeria de Educacién cuenta con los equipos de Atencidon Educativa Hospitalaria y

Domiciliaria, conformado por una plantilla de siete docentes para el presente curso escolar.

Actividad educativa para todos aquellos alumnos enfermos que se encuentren escolarizados
en los centros publicos y privados de la Region de Murcia*. Actualmente, son cuatro sedes las
gue dan respuesta a la atencion educativa hospitalaria, situadas en el Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca, en el Hospital General Universitario Santa Lucia, el Hospital

General Universitario Reina Sofia y el Hospital General Universitario Morales Meseguer.

Son importantes para que los nifos y adolescentes puedan continuar su formacién durante el

tiempo que estén ingresados.
Estas se caracterizan porque:

e Eldisefo de la estancia es agradable, luminoso y acogedor.

e Ofrecen un itinerario flexible y adaptado a las necesidades de cada alumno. La
asistencia no es obligatoria, es posible que el nifio no pueda asistir si necesita
descansar, o no se encuentre bien.

e Desarrollan dinamicas divertidas, educativas y entretenidas y el nifio encuentra un
lugar para socializar e interactuar con otros companieros.

e la asistencia enriquece la rutina del nifio durante un ingreso hospitalario, que puede
suponer un periodo largo de tiempo, aportandole motivacién, compania, bienestar y
sensacion de seguridad.

e Pueden desarrollar la creatividad, se distraen y entretienen con ejercicios sencillos.

e Proporciona apoyo y cuidado a los alumnos y sus familias.

Como funciona un aula hospitalaria - Formainfancia

*QOrden de 23 de mayo de 2012, de la Consejeria de Educacion, Formacion y Empleo, y de la Consejeria de Sanidad y
Politica Social por la que se establece y regula la Atencidn Educativa al alumnado enfermo escolarizado en Centros
Docentes Publicos y Privados concertados de la Regién de Murcia y se crea el Equipo de Atencidon Educativa
Hospitalaria y domiciliaria.
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Las Aulas Hospitalarias desarrollan diversos proyectos, como las estrategias de aprendizaje por
programas “éQuieres vernos?”, programas de musica y arte u otros orientados a la ciencia
como “Ingeniosanos”, “Descubriendo la ciencia” y “Ciencia divertida”, ademas del programa

“Ecoaula” y el certamen internacional de relatos.

Una novedad es el proyecto multidisciplinar “Al compas”, caracterizado por aunar el trabajo de
profesionales de distintos ambitos, como Salud y Educacidn, para responder a las necesidades
de los alumnos hospitalizados. “Al compas” propicia la reflexién e intercambio de experiencias

y el trabajo en equipo para fortalecer las actividades realizadas durante la hospitalizacién.

Este equipo se refuerza, en el caso de la atencion domiciliaria**, con docentes voluntarios que
atienden al alumnado en casa que, por razén de enfermedad crénica, enfermedad prolongada,
lesiones traumadticas o trastornos de salud mental, y previa prescripcién facultativa, deba

permanecer en su domicilio y no pueda asistir al centro docente.

Para ello, las consejerias de Salud y de Educacion y la Universidad de Murcia (UMU)
suscribieron un convenio de colaboracién “Convenio de Voluntariado” en abril de 2022. Este
permitira la participacién de alumnado voluntario en actividades solidarias, que desarrolla el
equipo de Atencidon educativa hospitalaria y domiciliaria, en las aulas de los Hospitales

Universitarios Virgen de la Arrixaca, Santa Lucia y Reina Sofia.

El acuerdo tiene como finalidad paliar la soledad y fomentar la participacién del alumnado en
situacién de enfermedad, potenciando relaciones que redunden en el bienestar de los nifios y
jévenes hospitalizados. También, favorece el aumento del conocimiento de las actividades
voluntarias por parte del personal sanitario, que tiene contacto con el alumnado enfermo, el

profesorado de sus aulas ordinarias y de las propias familias.

** Orden de 22 de diciembre de 2022 por la que se regula la atencion educativa domiciliaria del alumnado
escolarizado en centros sostenidos con fondos publicos de la Comunidad Autdnoma de la Region de Murcia.
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8. PROGRAMA DE TRANSICION A

EQUIPOS ASISTENCIALES DE
ADULTOS

El nifio con enfermedad crénica compleja o con cuidados paliativos, gracias a los avances

cientificos y mejores cuidados durante el proceso de la enfermedad, tiene una esperanza de
vida mayor, llegando con frecuencia hasta la adolescencia y la edad adulta, momento en el que

debemos plantearnos la atencidn a estos pacientes por especialistas de adultos.

Las familias cuando llega este momento tienen miedo porque sienten que es dar un paso atras
y volver a explicar todo el proceso como si fuera la primera vez a un nuevo profesional.
Ademas, tanto el paciente como la familia tienen una elevada dependencia del equipo

pediatrico que les han atendido y les cuesta asumir este cambio.

Dada la complejidad de estos pacientes y la dependencia emocional, el momento de transicién
a los especialistas de adultos es un periodo critico, que debe realizarse de forma planeada,
estructurada y homogénea en todo el SMS. Por tanto, la preparacion para este paso y la
integracion entre los profesionales resulta fundamental para asegurar que no se interrumpa la

continuidad asistencial y que se realice con la maxima calidad.

Una adecuada transicién disminuye el impacto fisico, psiquico y social de la enfermedad, y
debemos atender aspectos sociales, fisicos, psicoldgicos y espirituales implicados en la calidad

de vida del nifio y su familia.

La transicién debe realizarse de forma lenta y adecuada, debiendo comenzar alrededor de los
de los 13 afos en atencién primaria y de los 17 en hospitalaria, teniendo siempre en cuenta el
grado de desarrollo fisico y la madurez psiquica del paciente, que el proceso patoldgico esté en
una fase de estabilidad o inactividad y que la familia tenga un adecuado manejo de la
enfermedad, asi como, la seguridad de que hayan quedado esclarecidas todas las dudas

respecto a la actitud a seguir en funcién de los problemas y necesidades planteados.

El objetivo final del programa ird dirigido a que el paciente y familia mantengan una
continuidad en el proceso asistencial, con una atencion de alta calidad, evitando que la
transferencia a los servicios correspondientes del paciente adulto sea abrupta y pueda resultar

traumatica.
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La coordinacion en esta transicidon se llevard a cabo tanto en atencién primaria como en

atencién hospitalaria, asi como con los equipos de soporte de cuidados paliativos referentes.

8.1. ATENCION PRIMARIA

La asistencia del paciente por el pediatra y la enfermera pedidtrica de atencidn primaria se
realizard hasta los 14 afos. Cumplida esta edad, pasara automaticamente a la consulta del
médico de familia y de enfermera de adultos. Previamente se habra iniciado un proceso de

transicidn, en los 3 meses previos a que el paciente cumpla los 14 afios.
Los pasos a realizar, durante el proceso de transicidn, serdn los siguientes:
e Identificar el médico de familia y la enfermera que atendera al adolescente.

e El equipo de pediatria comunicard a los padres o tutores legales, la intencion de iniciar

el programa de transicion.

e El pediatra convocarda una reunidn conjunta de pediatra, enfermera pediatrica, médico
de familia y enfermera, para hacer una revision de la historia clinica y conocer cudl es

la situacidn actual del paciente.

e El equipo de pediatria programara visitas conjuntas con el médico de familia y el

profesional de enfermeria.

e El equipo de pediatria/ médico de familia programara citas conjuntas presenciales o
por videoconferencias con el paciente y los referentes hospitalarios responsables. El

numero de visitas serd individualizado y adaptado a cada paciente

8.2. ATENCION HOSPITALARIA

La asistencia del paciente por el servicio de pediatra referente hospitalario (neurologia,
oncologia, gastroenterologia, neumologia, cardiologia, etc.) se mantendra hasta los 18 afios.
Previo a este momento, entre 9 y 12 meses antes, deben articularse los procesos de transicion

necesarios para que el paciente continte siendo atendido con las mismas garantias.
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Los pasos a realizar, durante el proceso de transicidn, serdn los siguientes:

Identificar a los referentes hospitalarios de las especialidades médicas de adultos que
serdn necesarios para cada paciente. En algunos pacientes, los especialistas de adultos
o alguno de ellos, se encuentra en areas diferentes al del especialista pediatrico.

El profesional de pediatria referente comunicara a los padres o tutores legales, la
intencion de iniciar el programa de transicion.

El equipo de pediatria referente convocard una reunidn conjunta con los especialistas
identificados, para realizar una revisidn de la historia clinica, desarrollo del proceso

patoldgico y situacidn clinica actual.

8.3. UNIDAD REGIONAL DE REFERENCIA DEL PACIENTE

PEDIATRICO CON ENFERMEDAD CRONICA
COMPLEJA (UR-PPECC)

El paciente con enfermedad crénica compleja es atendido de forma integral por el pediatra de

crénicos-complejos, la enfermera pediatrica referente y la enfermera gestora de casos. Esta

Unidad atenderd a los pacientes hasta los 18 anos. Previo a este momento, entre 9 y 12 meses

antes, deben articularse los procesos de transicién necesarios para que el paciente continte

siendo atendido con las mismas garantias. Por tanto, estos profesionales, deberdn organizar un

plan de transicion y de cuidados.

Los pasos a realizar serdan los siguientes:

Contactar con el referente de medicina interna de adultos necesario para la atenciéon
del adolescente. Hay un especialista de medicina interna identificado para la atencién

del paciente crénico complejo pediatrico por area de salud.

El pediatra del paciente crénico complejo junto con la enfermera gestora de casos,
comunicardn a los padres la intencién de que el nifio entre en el programa de

transicion.

Se convocara una reunién conjunta con todos los profesionales implicados para

conocer la historia clinica del paciente, definir objetivos y plan de cuidados.

Se programaran visitas conjuntas presenciales o por videoconferencia con el paciente y
los referentes hospitalarios responsables de pediatria y de adultos. EIl numero de

visitas sera individualizado y adaptado a cada paciente.
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8.4. UNIDAD REGIONAL DE HOSPITALIZACION

DOMICILIARIA 'Y CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS (URHD Y CPP)

En la URHD y CPP se atiende a los pacientes en hospitalizacién domiciliaria y con necesidades
paliativa hasta los 18 afios. Al menos un afio antes, deben articularse los procesos de transicion
necesarios para que el paciente continle siendo atendido con las mismas garantias. Este

tiempo de intervencién ha de ser variable y flexible e individualizado a cada paciente y familia.
Los pasos a realizar serdn los siguientes:

e Contactar con la coordinacidon regional de Cuidados Paliativos de Adultos para

establecer la transicion a los Equipos de Soporte de Cuidados Paliativos (ESCP).

e El pediatra de referencia y su enfermera pedidtrica comunicardn a los padres la
intenciéon de que el nifio entre en el programa de transicién, explicandoles en qué

consiste y su objetivo.

e Se convocard una reunidn de los equipos de paliativos pedidtricos y de adultos. Se
expondran actualizados los datos clinicos relevantes, los diagnésticos actualizados y los
problemas y necesidades del menor y de la familia. El informe ha de incluir el plan de
cuidados actual, mencionando las diferentes especialidades de pediatria que atienden

al adolescente y las unidades de adultos a las que se va a transitar.

e Se citard al paciente y su familia para acordar visitas conjuntas con los equipos
asistenciales de adultos que se considere necesario. Estas se realizaran en el hospital,
junto con los equipos de soporte de cuidados paliativos hospitalarios (ESAH), o en el
domicilio, junto con los equipos de soporte de cuidados paliativos domiciliarios (ESAD),
segun el estado y momento de salud del paciente y siempre en consenso con la familia.
Deben representar el inicio del nuevo vinculo que la familia debe crear con los equipos
de adultos. Se debe perseguir una primera aproximacion al estado fisico, psiquico,
emocional y espiritual del paciente, y para ello se repasara el plan de cuidados con la

familia y el paciente para que todos sus problemas y necesidades queden cubiertos.

e El momento de la transferencia se efectuard en funcién de la capacitacion del
adolescente y familia en el manejo de la enfermedad, asi como la seguridad de que
hayan quedado esclarecidas todas las dudas respecto a la actitud a seguir en funcion

de los problemas y necesidades planteados.
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TRANSICION

Atencion Primaria

Identificar el médico de
familia y la enfermera
que atendera al
adolescente

Comunicara los padres
laiintencion de iniciarel
programa de transicion

Reunir a los referentes
del EAPdel paciente,
para revisar historia
clinica

Programar visitas
conjuntas profesionales
referentes de pediatria y

de adultos
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TRANSICION

Atencion Hospitalaria

Identificar a los
referentes hospitalarios
de las especialidades
médicasde adultos
necesarios para cada
paciente

Comunicar a los padres
la intencion de iniciar el
programa de transicion

Convocar una reunién
conjunta con los
especialistas
identificados de
adultos, para revisar
historia clinica

Programar visitas
conjuntas profesionales
referentes de pediatria y
de adultos

TRANSICION
UR-PPECC

Contactar conel
referente de medicina
interna de adultos
necesario para la
atencion del
adolescente

Comunicara los padres
laintencién de iniciarel
programa de transicion

Convocar una reunién
conjunta con todos los
profesionales implicados
para revisar historia
clinica

Programar visitas
conjuntas con el
paciente y los referentes
hospitalarios
responsables de
pediatria y de adultos

Algoritmo 11.Transicion (elaboracién propia).

TRANSICION
URHD Y CPP

Contactar conla
Coordinacion Regional

— de Cuidados Paliativos

de Adultos para
establecer la transicion

—_—

Comunicar a los padres
la intencion de iniciar el
programa de transicion

Convocar una reunién
con los equipos de
paliativos pediatricosy
de adultos

Programar visitas
conjuntas del equipo de
paliativos pediatrico y
de adultos en hospital o

en domicilio
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. FORMACION, DOCENCIA E
INVESTIGACION

Actualmente ya se esta impartiendo formacion especifica a diversos profesionales sanitarios

gue, por su puesto de trabajo, pueden atender a este tipo de pacientes complejos:

Pediatras y enfermeros pedidtricos de distintas subespecialidades.

e MIR de pediatria realizan rotaciones voluntarias de un mes junto con la URPC, con

posibilidad de hacer un afio de capacitacién especifica en su ultimo afio de residencia.

e EIR de pediatria realizan una rotacion obligatoria de un mes en su segundo afio de

residencia.
¢ Enfermeros de colegios de educacién especial donde acuden estos pacientes.
e Enfermeroy médicos estudiantes del Master de CPP de la UNIR.
e Otros: psicdlogos, trabajadores sociales, médicos de familia, etc.

La Unidad esta comprometida con la capacitacion de los profesionales (médicos, enfermeros,
psicologos y fisioterapeutas) para la obtencidn del Diploma de Acreditacién en Cuidados
Paliativos, creado por el Ministerio de Sanidad en diciembre de 2023. Ademas, para los

profesionales indicados, sera necesaria la reacreditacion en dicho diploma cada 5 afos.

Igualmente, un pilar fundamental de esta unidad es la formacién y capacitacidn de cuidadores,
que permita garantizar por parte de estos una prestacion adecuada, continua y segura en la

asistencia de estos pacientes.

En la Unidad se participa de forma activa en otras labores de formacidén y docencia:

Realizar comunicaciones para congresos y reuniones cientificas.

e Impartir charlas y ponencias en diversos foros (reuniones cientificas, cursos o congresos,

colegios especiales, asociaciones de pacientes, etc.).

e Participar en comités regionales y hospitalarios (grupo de trabajo de AME, comité
autondémico de coordinacidon del cancer infantil y adolescencia, comité de tumores,

comité de ética asistencial, etc.).
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e Crear grupos de trabajo para la elaboracion de protocolos de actuacion consensuados

entre los profesionales de la unidad y los distintos especialistas.
En cuanto a las labores de investigacién, el equipo realiza diversas tareas:

e Tramitar y gestionar a peticion de la familia, donaciones al Banco de Cerebros de la
Region de Murcia y al Instituto de Neurociencia de Alicante para investigacion de

enfermedades metabdlicas y neurodegenerativas.
e Participar en otros proyectos de investigacién.
Ademas, dada la singularidad del Modelo se llevan a cabo otras iniciativas:

e Presentar este modelo a convocatorias de buenas practicas, por ejemplo, a la Fundacion
Economia y Salud (FES) para la “mencidn especial a casos de buenas practicas en salud

de las Comunidades Auténomas”.

e Presentar el Modelo a Proyectos y Acciones de Salud de la UE, “PROGRAMA
EU4HEALTH".
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Los convenios que actualmente estan en vigor entre la Consejeria de Salud/Servicio
Murciano de Salud y las asociaciones para los pacientes ingresados en la URAIP-PECCP
se enumeran en este apartado. La trabajadora social de esta Unidad coordinard con las
asociaciones sus actuaciones y servird de nexo entre los profesionales del SMS de la
Unidad, los beneficiarios (paciente y su entorno familiar) y los profesionales y/o
voluntarios que participen, mediante convenio de colaboracidon suscrito, para
complementar y mejorar la atencidn integral de nuestros pacientes. Las entidades con
las que actualmente se mantiene convenio de colaboracidon son los siguientes

enumerados segun la fecha de su publicacién en el BORM:

e Asociacion de familiares de nifios con cancer de la Regién de Murcia (ACFAMUR). El
convenio con ACFAMUR, para la mejora de la
calidad en la asistencia sanitaria de este

_df_d Cm U r colectivo, fue firmado con la Consejeria de

Salud y publicado en el BORM el 21 de julio
Asocooon do fomitores . .
de nitos con concer de ko region de Murco de 2005 y continua vigente en el momento
actual. El presente Convenio tiene por objeto,
la colaboracidn entre la Consejeria de Salud y
la Asociacién, para favorecer el apoyo psicoldgico, pedagdgico y social a los enfermos

y sus familiares, mediante la promocidn de actividades y acciones encaminadas a la

mejora de la calidad de vida de los menores con cancer.
Las lineas de actuacidn son:

- Soporte emocional a padres y a nifios en el momento de recibir el
diagnostico.

- Intervienen en aulas hospitalarias para preparar la vuelta al colegio del nifio
enfermo, acompanandolos en los primeros dias para evitar miedos y burlas.

- Acompafian en el “final de vida’ como apoyo emocional.

- Acompafian al nifio en la realizacidn de pruebas.
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- Organizan actividades de ocio y juego con los nifios durante su estancia en
Hospital.

- Realizan asesoramiento y gestion de ayudas sociales a familias.

- Adquieren material didactico para uso del nifno dentro del hospital o de

mobiliario de acondicionamiento para los padres.

e Ambulancia del deseo. Este convenio fue firmado con el Servicio Murciano de Salud y
publicado en el BORM el 8 de febrero de 2019 y
continua vigente en el momento actual. Tiene )
. (e
como objeto establecer un marco de

colaboracidn entre el Servicio Murciano de Salud del Deseo

B

!
y la Fundacién Ambulancia del Deseo, para que
aquellos pacientes terminales y
encamados/inmovilizados, ingresados en algin centro sanitario de atencién
especializada del Servicio Murciano de Salud (SMS), ingresados por cuenta del SMS
en centro sanitario concertado, o que se encuentren en régimen de hospitalizacion
domiciliaria y que lo soliciten, puedan disfrutar de un permiso puntual con la
finalidad de que la Fundacién Ambulancia del Deseo pueda ayudarles a cumplir un
deseo. La Fundacién aporta la ambulancia, el médico, el enfermero, el conductor y el

material necesario para el transporte sanitario y para el soporte vital.

e Todo Corazén Murcia. Este convenio fue firmado con el Servicio Murciano de Salud y
publicado en el BORM el 14 de

noviembre del 2020 vy continua

TODO CORAZON

vigente en el momento actual. Tiene
DE MURCIA

como objeto realizar actividades de

mejora de la calidad de vida, de
menores afectados por cardiopatias

congénitas y sus familias en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Las lineas de actuacidn son:
- Reuniones de padres, en las que se encuentran las familias de los pacientes
hospitalizados para compartir sus experiencias, sentimientos y conductas,

moderadas por un profesional de la psicologia.
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- Seguimiento hospitalario, con atencién individual, dirigido a padres y a nifios,
sobre todo en situaciones como los primeros momentos derivados del
diagndstico, largos ingresos, estancias en UCl y trasplante, con el fin de poder
minimizar el primer impacto emocional que, en ocasiones tiene
consecuencias negativas para los propios pacientes y/o para sus familiares,

asi como para el personal médico.

- Asistencia psicoldgica a pacientes adolescentes en fase de transicién a

cardiopatias congénitas de adultos.

e Pequefio deseo. Este convenio fue firmado por el
Servicio Murciano de Salud y publicado en el
BORM el 13 de enero de 2021 y continua vigente
en el momento actual. Tiene como objeto

establecer un marco de colaboracién entre las Fundacién Pequeiio Deseo

partes para la realizacién de actividades de
voluntariado, dirigidas a satisfacer los deseos de nifios con enfermedades crdnicas o

mal prondstico, ingresados en el Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Las actividades, que desarrollan estos voluntarios, son las siguientes:
- Visitas periddicas a pacientes ingresados y apoyo a sus familiares.
- Cumplimiento de los deseos de los pacientes citados.
- Talleres y otras actividades especiales que puedan redundar en beneficio

de los menores, previa solicitud de la Fundacidn y autorizacion del Centro.

e Mamads en accién. Este Convenio fue firmado con el Servicio Murciano de Salud y
publicado en BORM el 30 de julio de 2021 y continua

vigente en el momento actual. Tiene por objeto mejorar la

0‘.'\ol‘\.es
2
. . . O
calidad de vida de los pacientes menores de edad & %
3 &
. . ’ . g
ingresados en el Hospital Clinico E §
2
E &
Universitario  “Virgen de la 50 &
<
sodjadrr\s‘\x

Arrixaca”, y de sus familiares o

curasana allegados. Mediante la

implantacion del proyecto “Curasana” consistente en
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proporcionar compaiia por parte de voluntarios formados previamente por la
institucion a los niflos y nifias que tengan carencia de apoyo social o familiar durante

su estancia en el hospital; asi como regular su actuacién en dichos centros.

Se entenderdn actividades de acompafiamiento todas aquellas en las que personas
voluntarias proporcionan a los pacientes compaiia, entretenimiento, posibilidades
de participacién y desarrollo y actividades analogas, con la posible participacién de
los familiares o allegados, con la finalidad de mejorar la normalizacién y la calidad de

vida de estos.
Para que el paciente pueda beneficiarse del programa, previamente él y su familia

habrdn firmado la hoja de autorizacién de uso de datos personales (Anexo 12. ).

® Vuela Mdusica. El Convenio Vuela Musica publicado en el BORM el 7 enero 2022,

firmado entre el SMS y la Asociacién Y

T
continua vigente en el momento actual. El IR % 7,

MUSICOTERAPIA

objeto de dicho convenio es, la realizacién de

| —
sesiones de musicoterapia, para la promocién - 7 / m
de la salud en pacientes pediatricos
ingresados en la Unidad de hospitalizacidn domiciliaria o cuidados paliativos
pediatricos. Este proyecto pretende potenciar la humanizacién de los procesos
sanitarios, asi como lograr una mayor calidad de vida y bienestar de los pacientes al

final de la vida a través de una terapia complementaria no farmacoldgica.
Los objetivos recogidos en el Convenio son:

- Reducir la percepcién del dolor y otros sintomas.

- Ofrecer un espacio de apoyo y alivio a través de la musica.

- Favorecer experiencias de relajacién y mejorar el estado de animo.
- Facilitar el proceso del duelo.

- Establecer nuevas vias de comunicacién.

- Facilitar la expresiéon emocional.

La intervencidon de Vuela Mdusica se realizard a peticiéon de los profesionales de la
Unidad cuando consideren que algun paciente puede beneficiarse del programa,
previamente el paciente y su familia habrd firmado la hoja de autorizaciéon uso de
datos personales (Anexo 9). Tras la firma este documento se incorporara a la historia

clinica de Selene y se enviard a Vuela Mdusica para que la asociacién pueda poner en
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marcha el Proyecto con esta familia. La asociacién contactara con la familia para

realizar la visita a domicilio por la tarde.

e D’Genes: La asociacidon firmé un Convenio con el Servicio Murciano de Salud
publicado en el BORM con fecha 4 de noviembre del 2022 y continua vigente en el
momento actual. Tiene como objetivo la

realizacion de actividades orientadas a la

mejora de la calidad de vida de los

- d geneS menores de 28 afios y sus familias

Asociacion de

Enfermedades Raras

afectados por enfermedades raras,
anomalias congénitas, alteraciones
genéticas o personas sin diagnéstico en todas las dreas sanitarias del Servicio

Murciano de Salud.
La asociacidn tiene como objetivos:

- Proporcionar a los pacientes y familiares atencién psicoldgica, social,
voluntariado domiciliario, telefénico y online.

- Difundir informacién dirigida a la poblacidon general a través de charlas
informativas y en redes sociales sobre la hospitalizacion domiciliaria y los

cuidados paliativos.

Pacientes de UHD-CPP no oncolégicos

Deteccién de problemas y necesidades
(fisicas, sociales, psicolégicas y
espirituales)

Elaboracion de un plan
de cuidados
personalizado

Coordinacidnde recursos entre
administracionpublica y Asociacion
D'genes

Ofrecimiento de apoyo
psicol dgico y/social alas
familias con necesidades

Firma de documento
de consentimiento
infarmado

Acogiday primeraentrevistaen el hospital
o domicilio con psicdlogo y/otrabajador
social

Seguimientotelefanico y/o

domiciliario segin
necesidades en

coordinacion con UHD-CPP|

I Registros semanales
Visitadomiciliaria
3 conjunta con ;
psicologa y/o
trabajador social

Acompafiamiento en '  Infarme semestral
consultas hospitalarias
para tratamiento y/o
ingreso

Elaboraciondeun
plande objetivos de
actuacion
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La intervencidon se realizara a peticion de los profesionales de la Unidad, cuando
consideren que algun paciente puede beneficiarse de estos servicios, previamente el
paciente y su familia habra firmado la hoja de autorizacién para uso de datos
personales (Anexo 10). Tras la firma este documento se incorporara a la historia
clinica de Selene y se enviard a D’Genes para que la asociaciéon pueda poner en
marcha actuaciones con esta familia. La asociacién contactard con la familia y
atenderd a esta, tanto en el hospital como en el domicilio. La primera visita se
realizara de forma conjunta con el equipo de la URAIP-PECCP que atiende al paciente.
En el caso de situaciones de ‘final de vida’ activaran un sistema de guardias para

acompafiar al paciente y su familia. El circuito para activar la atencién es el siguiente:

® Pupaclown (payasos del hospital): La asociacién firmé un Convenio con el Servicio
Murciano de Salud publicado en el BORM con fecha 1 de marzo del 2023, en el que

se recoge la colaboracién para realizar “actuaciones

para promover y coordinar actividades orientadas a la

mejora de la calidad de vida de las personas que se

encuentran hospitalizadas en domicilio y atendida por

pUpCICIO\/\/n la URHD y CPP, y sus familias, en Murcia, en todas las

payasos de hospital

areas sanitarias del Servicio Murciano de Salud”.

La actividad a desarrollar ira dirigida a prestar apoyo emocional al menor y a su
familia, que se prestara de forma integral para ayudar a los pacientes en el momento
de maxima vulnerabilidad emocional, prestando entretenimiento y acompafamiento
profesional especifico, a través de la risa, el juego y las técnicas del clown, teniendo
como objetivo el bienestar del menor y la familia y la mejora de su calidad de vida.
Tal como indica el Convenio, los payasos del hospital se desplazan a los domicilios de
los menores junto con el equipo de profesionales sanitarios de la Unidad de
hospitalizacion domiciliaria o cuidados paliativos pediatricos. La familia deber firmar
la hoja de autorizacién de uso de datos personales (Anexo 11) previo a ser

presentado a Pupaclown.

Los payasos visitaran individualmente al paciente y a su familia en su domicilio junto
con el equipo de URH-CPP y desarrollardn actividades propias de su misién, tal como
constan en el Articulo 22 del Capitulo | de los Estatutos de la Asociacidon Pupaclown
que recogen, que el objeto de Pupaclown es “llevar al teatro del clown a las

instituciones sanitarias y a aquellas que atienden a niflos y jévenes como apoyo
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psicoldgico, terapéutico y de integracion social”. Este apoyo es extensible a sus
familias y a su entorno social.

Adaptdndose al estado de animo y salud del paciente, siendo conscientes
en todo momento que ellos marcardn las pautas de su trabajo cada dia.
Ceder el protagonismo a los pacientes y sus familias.

Favorecer un clima de confianza y respeto.

e Convenios en tramite: Fibrosis Quistica Murcia, Comité Paralimpico Regién de

Murcia, Fundacién Tio Vivo y Zancadas sobre Ruedas.
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11.1. INTERCONSULTA NO PRESENCIAL DESDE
ATENCION PRIMARIA (INP-AP)

Se denomina Interconsulta no presencial (INP) a aquella en la que un médico de atencién
primaria, en lugar de derivar a un paciente, realiza una consulta via telematica a un
especialista de otro nivel asistencial, este accede a la historia clinica del paciente, sin verlo
fisicamente y responde a la consulta realizada por el médico de familia/pediatra. Este tipo de
consultas tienen por objetivo mejorar la comunicacion entre niveles asistenciales y ofrecer al
médico de atencidn primaria la posibilidad de consultar casos clinicos o resolver dudas sobre
pacientes sin necesidad de derivarlos, si no es preciso, evitdndoles en ocasiones hasta varias

visitas. La INP se realiza utilizando el aplicativo OMI-AP.

Interconsulta No Presencial

Su médico o pediatra acaba de Es un meétodo de comunicacion

consultar a un médico de otra agil, sequro, eficaz y que evita
especialidad para contrastar su desplazamientos a las consultas
opinion del Hospital

[N

¢Qué es una Interconsulta No Presencial? - YouTube

Los pediatras y médicos de familia de AP ante un menor con patologia crénica compleja
pueden realizar una INP (Figura 6. Circuito Regional INP), para ello accederan en OMI-AP a la
“INPPCCI” y solicitaran la consulta que precisen al facultativo o enfermera del hospital. Las
enfermeras gestoras de casos valoraran esta INP, para ello, disponen en el aplicativo SELENE,
de un buzdn donde recibiran las interconsultas realizadas por los médicos de familia o

pediatras de Atencidn Primaria, por lo que habra dos buzones:
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https://www.youtube.com/watch?v=-SFKtDO-Wyg

-1 Buzdn de INP para las interconsultas que provienen de los Centros de salud

de las areas |, VI, VII, y IX.

-1 Buzdn de INP donde iran las interconsultas que provienen de los Centros de

salud del resto de areas, II, 11, IV, V y VIII.

Areas
6,7,9
Hospital Morales Meseguer

Hospital Reina Sofia
Hospital Lorenzo Guirao (Cieza)

Hospital Virgen de
la Arrixaca

Hospital Virgen del Castilo

Figura 6. Circuito Regional INP.

Tras valoracidn de la INP por la enfermera gestora de casos, la actitud puede ser responder la

INP o citar con el responsable médico y/o de enfermeria del hospital de referencia.

11.2. HISTORIA CLINICA INFORMATIZADA

La historia clinica electrénica es el registro mecanizado de los datos preventivos, médicos y
sociales, de un individuo, los cuales estdn puestos al dia constantemente. En la Regidn de
Murcia, en el dmbito de AP se utiliza OMI-AP y en el dmbito hospitalario el aplicativo
informatico utilizado para ello se denomina SELENE. En estos aplicativos, esta registrada la
historia clinica de los pacientes pediatricos con enfermedad crénica compleja, y los pacientes
en hospitalizacién domiciliaria y con cuidados paliativos. Cada uno dispone de su

correspondiente protocolo/formulario.
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11.2.1. Atencién Primaria. OMI-Pediatria

En el ambito de atencién primaria el aplicativo utilizado es OMI-AP, en el que se
encuentran registrados todos los datos del paciente desde su nacimiento, revisiones,
vacunas recibidas, enfermedades crénicas y agudas y tratamientos prescritos, entre
otros. Toda esta informacidn es recogida en protocolos de OMI-AP, como en el resto de
los niflos, en un mismo espacio para facilitar la asistencia de estos pacientes en atencién

primaria.

En la historia clinica de los nifios pertenecientes a la URAIP-PECCP, para tener una
identificacion rdpida y facil, en el apartado “Antecedentes” se pondrd la descripcion
“niflo con enfermedad crénica compleja”, “nifio en hospitalizacidon a domicilio” o “nifio

en cuidados paliativos”.

Cuando el nifio es atendido en el hospital se generara un informe de “continuidad de
cuidados” y una cita de forma automatica en la agenda de su enfermera de AP, como
seguimiento de enfermeria. Esta, accediendo al aplicativo AGORA podrd consultar el

informe hospitalario y registrar los datos que sean de interés en el aplicativo OMI-AP.

e QAL
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ot dove 4 P
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Figura 7. OMI-AP Historia Clinica en Atencién Primaria.
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11.2.2. Atencién Hospitalaria. SELENE-Pediatria

En la historia clinica electrénica, de los 6 hospitales que tienen pediatria, se ha creado la
Unidad Regional del Paciente Pediatrico con Enfermedad Crénica Compleja y Cuidados
Paliativos, recibiendo en SELENE el nombre de URAIPI, llevando al final una ‘i’ como todos los
servicios y Unidades de pediatria. Dentro de esta Unidad se diferencia si el paciente esta
ingresado como crénico complejo pediatrico que para SELENE es URAIPI-C o si el paciente esta
ingresado en la Unidad Regional de Hospitalizacion Domiciliaria y Cuidados Paliativos
Pediatricos que en ese caso recibe el nombre de URHADI. En el caso de que el paciente esté
ingresado en hospitalizacién y sea un paciente de cuidados paliativos se ingresard a cargo de

URAIPI-P.

Para que en los servicios sanitarios hospitalarios traten a estos pacientes de forma mas
personalizada debido a su fragilidad y complejidad, todos los pacientes de la Unidad Integral
del Paciente Pediatrico con Enfermedad Crénica Compleja y Cuidados Paliativos se identifican

en Selene con los siguientes simbolos:

e Los pacientes de la URAIP-PECCP que para SELENE es URAIPI llevan el siguiente

simbolo para identificar que pertenece a nuestra Unidad.
Marca URAIPIC (3

Este simbolo se pone de forma automatica en el momento que en la escala PedCom®

ampliada es mayor o igual de 6,5. También puede ponerse de forma manual.

e Los pacientes que ademas de ser crénicos complejos estén hospitalizados en domicilio,
es decir, pertenecen a la URHD y CPP son nombrados en SELENE como URHADI, se

identificaran con doble simbolo en nuestra Unidad:

Marca URAIPIC + marca URHADI  1'€3 a%

Formularios de Selene

Para rellenar la historia clinica de estos pacientes disponemos de dos formularios, uno para la
atencion de los nifios con enfermedad crénica compleja y otro para los nifios hospitalizados a

domicilio o en cuidados paliativos.
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v’ SELENE-Formulario Nifio Crénico Complejo-UHD-CPP

Este formulario esta disefiado para la atencién al nifio con enfermedad crdnica
compleja en el ambito hospitalario.

El identificativo del formulario es ccn
Consta de seis pestafias para registro de informacion:

- Pestafia 1-Gestion-coordinacion paciente

- Pestaiia 2-Antecedentes personales-familiares
- Pestafia 3-Situacidn clinica basal

- Pestafia 4-Tratamientos-alimentacion

- Pestafia 5-Tecnologia sanitaria

- Pestafia 6-Valoracion entorno socioeducativo

v" SELENE-Formulario HCE-HADI-HOS

Este formulario esta disefiado para la atencidn al nifio en hospitalizacién a domicilio o

en cuidados paliativos.

-

El identificativo del formulario es

Consta de cinco pestafias para registro de informacion:

Pestafia 1-Historia de ingreso
- Pestafia 2-Registro de la actividad
- Pestafia 3-Cuidados de enfermeria
- Pestafia 4-Cuidados paliativos

- Pestafia 5-Diagndsticos

=
S N b, & W&/¢
= :‘Bﬁ'”f'm_ o '/._ s Pacemtn - AT - BURAVULA PATIOR, CRISPONGI0 - Pt & Mot Tdge =iolm
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Figura 8. SELENE-Formulario HCE-HADI-HOS.
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Figura

Figura 9. SELENE-Formulario Nifio Crénico Complejo-UHD-CPP.

Figura 10. SELENE-Formulario HCE-HADI-HOS.

S —
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Circuitos de peticiones en Selene

El circuito de las peticiones que se realizan desde diferentes hospitales a la URAIP-

PPECCP es el siguiente:

Existen 2 tipos de peticiones las intrahospitalarias y las interhospitalarias:

v’ Peticiones Intrahospitalarias (locales del drea), las realizaran todos los pediatras

adscritos al servicio de pediatria del hospital a los facultativos de la URAIP-PECCP

- Interconsulta URAIPI.

espo, 4
b = ]
Crénico complejos URPPECC
INTERCONSULTA ﬁi
INTERCONSULTA URAIPI FS (Fisioterapia)
. INTRAHOSPITALARIA r REGIONMAL @g
URAIPI TS (Trabajo social)
" UR-HADI
ResPonde RespPongg @E
Crénico complejos URPPECC
INTERCONSULTA INTERCONSULTA ‘@i - i
URAIPI FS (Fisioterapia)
INTRAHOSPITALARIA Yy REGIONAL .@i
URAIPI TS {Trabajo social)
mne>"

B

UR-HADI

Algoritmo 12. Circuito peticiones intrahospitalarias

v' Peticiones Interhospitalarias (regionales) solo podran realizarlas los pediatras

designados por la Unidad Regional:

- Interconsulta PCC Infantil.
- Interconsulta URAIPI TS (trabajo social).

- Interconsulta URAIPI (fisioterapeuta).
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Algoritmo 13. Circuito peticiones interhospitalarias

11.2.3. AGORA

Agora es un aplicativo creado para favorecer la continuidad asistencial entre atencién primaria
y atencidn hospitalaria. Pone a disposicion de los profesionales sanitarios que atienden a un
paciente, aquella informacion clinica disponible en los distintos sistemas de informacidn clinica
del SMS (OMI/SELENE) siendo el acceso a través de estos. También permite el acceso a
aquellos profesionales autorizados por el SMS que necesiten informacidn para el desempefio

de sus funciones profesionales, dentro de la legalidad vigente para el acceso a datos sanitarios.

C M (55 hitps//www.sms.carm.es/agora/secure/appExterna.do?a MI&cipa A S o= 2

AGORAPLUS

méércoles, 17 de abril de 2024

2, Profesional Enfermeria B @

Figura 11. AGORA-acceso a historia clinica
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12. INDICADORES DE CALIDAD Y
ACTIVIDAD

Los indicadores de calidad y actividad del SMS estan disponibles a través del PIN-Portal de

Inteligencia de Negocio del SMS. EI SMS se apoya en los sistemas de

informacién para cumplir sus funciones en cuanto a la gestidn sanitaria de la

poblacién de la Regién de Murcia. Estos sistemas de informacién sirven de

m— apoyo directo a los procesos asistenciales, o de apoyo a los procesos

Inteligencia

Megocio

| —— financieros. Ademas, estos sistemas son importantes, porque a partir de los

relacionados con la gestidon necesaria para ello: recursos humanos o

datos y de su andlisis, se obtienen informes y cuadros de mando, que ayudan en la gestion y en

la toma de decisiones en los diferentes niveles de los que consta la organizacion.

Portal de Inteligencia de Negocio (P.I.N.) » saiir | 2 Ayuda | Ta

¥ Cuadro de Mando B Blog [ Informes © Otras -

Poblacional Atencién al Usuario  Acuerdos de Gestion «

Servido Mordan ds Saud W 2 EEED v

> Resumen Receta (Futura version) Gestion Econdmica

& Informes B2 Resumen General del Area %
Mes  MesAnt  %Desv. 01.02.01.02 Consuhas atendidas por PED de EAP = 01.02.01.05 Consultas lmprevistas de PED de EAP -
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1227% s 2%
7460 7573 aam
246 29006 103%
2283 2008 13,70%
©1.02.02.01 Consultas centro de PED de EAP 132758 12715 easm
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2sm e 103m%
i AL s 01.02.02 08 Consultas telefénicas atendidas de PED de EAP = 01.02.£02 N* pacientes atendidos por dia =
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16 u3 ssein
165 192 -1406% 100
1
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=
3100 297 s
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Figura 12. Indicadores PIN

La explotacién de datos de los indicadores se realizara en los meses de diciembre y junio en el
caso de los indicadores asistenciales, en el caso de los indicadores de calidad la explotacién de

datos sera bimensual.

Los indicadores asistenciales y de calidad de este Modelo estaran colgados en breve en el

portal.
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La explotacion de datos de los indicadores se realizara en los meses de diciembre y junio en el
caso de los indicadores asistenciales, en el caso de los indicadores de calidad la explotacion de

datos sera bimensual.

Total, de pacientes pediatricos pertenecientes al Servicio Murciano de Salud incluidos en la URAIP-
PECCP (en el momento de la evaluacion).

Total de pacientes pediatricos incluidos en la URAIP-PECCP con diagnéstico de PPECC. (momento de la
evaluacion).

Total de pacientes pediatricos de la URAIP-PECCP incluidos en URHD y CPP (momento de la evaluacidn).
Numero de visitas domiciliarias programadas a nifios con diagndstico de PPECC en un mes.

Numero de visitas domiciliarias a demanda a niflos con diagndstico de PPECC en un mes.

Numero de visitas domiciliarias programadas a nifios incluidos en CPP en un mes.

Nidmero de visitas domiciliarias a demanda a nifios incluidos en CPP en un mes.

Ndmero de Consultas (CCEE) realizadas a nifios con diagndstico de PPECC en un mes / Total de nifios con
diagndstico de PPECC.

Ndmero de Consultas (CCEE) realizadas a nifios incluidos en CPP en un mes / Total de nifios incluidos
CPP.

Numero de Exitus de nifios con diagndstico de PPECC en un afio.

Numero de Exitus de nifios incluidos en CPP en un afio.

Pacientes pediatricos con resultado de Alta Complejidad tras valoracion de Escala NANEAS© modificada
con integracién del informe para el Centro Coordinador de Emergencias (061) X 100 / Total de pacientes
pediatricos con resultado de Alta Complejidad.

Pacientes incluidos en la Unidad Regional de Hospitalizacion Domiciliaria y Cuidados Paliativos
Pediatricos (URHD-CPP) fallecidos en domicilio x 100 / Total de pacientes pediatricos incluidos en la
URHD-CPP fallecidos.

Valoracion temprana de la escala PedCom®© ampliada.

Nifios con diagndstico de PPECC que tiene registro de valoracién de la escala PedCom®© ampliada, en su
primera valoracion x 100/ Total de nifios con diagndstico de PPECC.

Pacientes incluidos en la Unidad Regional del Paciente Pediatrico con Enfermedad Crénica Complejay
Cuidados Paliativas (URAIP-PECCP) que tienen registro de la valoracion de la Escala NANEAS©
modificada en su HCE x 100 / Total de pacientes pediatricos incluidos en la URAIP-PECCCP.

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 119




MODELO DE ATENCION INTEGRAL

Del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas

13. CONTACTOS




Los pacientes/familiares ingresados en la URAIP-PECCP o los profesionales sanitarios pueden
contactar con los profesionales de la URAIP-PECCP a través de los teléfonos o correos
corporativos. En el caso de profesionales sanitarios que precisen contactar con los servicios de
Urgencias hospitalarios para trasladar a un paciente se adjunta una tabla con los teléfonos

corporativos de los hospitales que atienden a la poblacién pediatrica.

URAIP-PECCP CORREOS CORPORATIVOS

Gestora de casos areas |,IV,V,VLVII,IX | cronicospediatria.hcuva.sms@carm.es
Gestora de casos areas Il,111 y VIII cronicospediatria-238-sms@carm.es

URHD y CPP urhdpediatrica.sms@carm.es

Coordinacidn programa PACES saludescolar-dgas-SMS@carm.es
Coordinacion Regional de Pediatria coordinacionregionalpediatria.sms@carm.es

URAIP-PECCP TELEFONOS

Gestora de casos areas 1,1V,V,VI,VII,IX 968369405
Gestora de casos areas II,Illy VIII 610578692
URHD y CPP: Pediatria 968351157
URHD y CPP: Enfermeria 968351157
URHD y CPP: Coordinacién Programa PACES 968288106

AREA URGENCIAS HOSPITAL BUSCAS
Area | Zf:;tcr: (L;;iizic:is Hospital Clinico Universitario Virgen de la 83312
Area Il :’Ce:rlfatgrzr:;r)genuas Hospital General Universitario Santa Lucia 956081
Area Il Pediatra Hospital General Universitario Rafael Méndez (Lorca) 85355
Area IV Pediatra Hospital Comarcal del Noroeste (Caravaca) 986617
AreaV Pediatra Hospital Virgen del Castillo (Yecla) 987805
Area VI :?’Szdniajgr\;;())spital General Universitario Los Arcos del Mar Menor 979716
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Los pacientes/ familiares ingresados en la URHD y CPP o los profesionales sanitarios pueden
contactar con los profesionales de la URHD y CPP en el horario y datos de contacto que

aparecen en esta pdgina. Ademas existe mas informacion disponible en la pagina web:

https://www.murciasalud.es/web/cuidar-y-paliar

Unidad Regional de
-+ Hospitalizacion Domiciliaria servics
g ¥ y Cuidados Paliativos Murciano
Pediatricos

Horarios y contacto

—
/ \

/ GUARDIA

Lunes a viernes
del5ha8h
RUTAS
Lunes a viernes Sabado,
de8hal5h domingo y
festivos
8ha8h
(24 horas)
Correo:

urhdpediatrica.sms@carm.es

Teléfono:
968 381 157
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15.1. Anexo 1. Escala PedCom®© ampliada

ESCALA PARA LA IDENTIFICACION DEL PACIENTE PEDIATRICOCRONICO COMPLEJO
(ESCALA PedCom®© ampliada)

El item a evaluar debe haber durado o preverse que dure al menos 12 meses salvo otra especificacidn.

1) Atencién especializada (al menos una revisién al afio)

- Menos de cuatro especialidades médicas o quirurgicas
- Cuatro o mas especialidades y/o seguimiento por Unidad de Paciente Crénico Complejo y/o Cuidados Paliativos

SR

2) Medicacion de uso crénico (prescrita por especialista de atencion primaria u hospitalaria) !

- Menos de cinco medicamentos
- Cinco o mas medicamentos

- Admimstracion de medicacion a través de bomba de mfusion subcutanea (por ej. msulina o munoglobulinas)
- Administracion de medicacion mediante bomba de infusion intratecal (por e]. bomba de baclofeno)

- Medicacién o tratamiento de administracion exclusiva hospitalaria

- Medicacién intravenosa domiciliaria 2

[N TR

3) Necesidades especificas de alimentaciéon

- Dieta adaptada o de exclusién extensa >

- Alimentacion mediante dispositivo de nutricién enteral con posibilidad de fraccionar alimentacién *
- Alimentacién mediante dispositivo de nutricién enteral sin posibilidad de fraccionar alimentacién *
- Nutricién parenteral *

ES I

4) Necesidad de cuidados respiratorios especificos (al menos 6 meses)

- Necesidad de monitorizacion no invasiva continua o durante el sueflo

- Necesidad de aspiracion diaria de secreciones

- Oxigeno-dependencia (uso continuado o durante el suefio)

- Paciente portador de traqueostomia

- Necesidad de ventilacién (invasiva o no) que permite desconexiones

- Necesidad de ventilacién (invasiva o no) que no permite desconexiones (uso > 16 horas/dia)

N

5) Desarrollo psicomotor, problemas de movilidad, limitaciones funcionales

- Retraso psicomotor y/o limitaciones funcionales leves (excluye paraplejia)
- Retraso psicomotor moderado y/o limitaciones funcionales moderadas (incluye paraplejia)
- Retraso psicomotor grave y/o limitaciones funcionales graves con alta dependencia

(S

6) Patologia visual y auditiva

- Patologia visual y/o alteracién de la agudeza visual con repercusion en la vida diaria °
- Prétesis auditiva o implante coclear

-

7) Otros dispositives, técnicas u ostomias (al menos seis meses)

- Marcapasos y/o desfibrilador implantable

- Vélvula de derivacion ventriculo-peritoneal y/o valvula de derivacion lumboperitoneal

- Estimulador del nervio vago, estimulador medular y/o estimulador cerebral profundo

- Reservorio, catéter central (incluido catéter de hemodialisis y PICC)

- Catéter de didlisis peritoneal

- Vesicostomia, ureterostomia, sondaje vesical permanente y/o intermitente

- Colostomia/Tleostomia

- Necesidad de wrrigacion rectal al menos 3 veces por semana o necesidad de enema anterogrado tipo Malone
- Necesidad de cura de piel o heridas profesionalizada periodica

- Necesidad de hemodialisis o dialisis peritoneal (al menos seis meses o en espera de trasplante)

[P N e e e

8) Necesidad de terapias especificas °

- Fisioterapia motora, estimulacién psicomotriz y/o terapia ocupacional

- Terapia con logopeda de deglucién o lenguaje y/o terapia del lenguaje

- Fisioterapia respiratoria y/o uso de cough assist

- Terapia psicolégica mantenida o necesidad de seguimiento mantenido por Equipo de Salud Menta]l en el paciente

P

9) Necesidades educativas especificas (minimo doce meses) ’

- Adaptacién curricular significativa

- Centro ordinario en aula especifica o centro de educacion especial

- Imposibilidad para acudir a centro escolar o necesidad de educacién a domicilio (al menos seis meses al afio)

- Imposibilidad para acudir a guarderia o necesidad de formacién especifica en los profesionales para acudir a la misma

(SIS

h

10) Esperanza de vida

- Esperanza de vida menor a un aiio o paciente en el que pueda preverse fallecimiento en los siguientes doce meses °

TOTAL PEDCOM

Si puntuacién mayor o igual a 6.5 puntos el pacientes es identificado como paciente créonico
complejo. Completar con los siguientes items para establecer grado de complejidad.

11) Hospitalizaciones en los tiltimos 12 meses *

- Dos hospitalizaciones no programadas y/o una hospitalizacién mayor a un mes
- Tres 0 mas hospitalizaciones no programadas, dos mayores a un mes y/o una hospitalizacién mayor a dos meses
- Cinco 0 més hospitalizaciones no programadas, tres 0 mds mayores a un mes y/o una hospitalizacién mayor a tres meses

12) Aspectos sociales, afrontamiento de la enfermedad y relacién con el equipo terapéutico

- Necesidad de terapia o apoyo mantenido por Equipo de Salud Mental en cuidadores

- Escasa red socio-sanitaria (domicilio a mas de una hora de un centro hospitalario, situacién econémica destavorable, escaso
soporte social y/o escasa red familiar)

- Barrera idiomatica que dificulta el seguimiento y/o cumplimiento terapéutico

-Familia disfuncional, cuidadores no competentes y/o situacién de sobrecarga mantenida de cuidadores

- Conflicto de comunicacion con el equipo terapéutico, problemas de afrontamiento, diferencias culturales con repercusion
sobre el seguimiento/tratamiento del paciente

-

(S

TOTAL PEDCOM AMPLIADA
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Recordar siempre el criterio temporal a la hora de analizar cada item

En pacientes con esperanza de vida menor a un afio se puede valorar la aplicacién de laescala
no exigiéndose, por tanto, el tiempo minimo de 12 meses para cada item. Sin embargo, se
debe evitar aplicar la escala en situaciones de descompensacién aguda o reagudizacion de la
enfermedad de base.

OBSERVACIONES

1.

10.

Los primeros dos items son excluyente entre ellos. A su vez, si una medicacion (p. ej.
quimioterapia oral) puntia como tal en uno de los items, no debe sumarse al total de
medicacidn que el paciente precisa. La inmunoterapia subcutdanea también se
contabilizacomo medicacion aunque su administracién sea mensual.

Si se aplica la escala a pacientes en situacion de ultimos dias, incluir en este apartado la
medicacién para sedacidn intravenosa/subcutanea.

Elegir el que mejor se ajuste al paciente. No contabilizar la hospitalizacidn al nacimiento
aunque ésta sea prolongada o la hospitalizacion que motiva el diagndstico (p. ej.
ingreso para estudio de hipotonia, debut de patologia metabdlica).

Recordar siempre el criterio temporal. Incluye: diabetes, enfermedad renal crénica,
errores innatos del metabolismo que requieran de dieta especifica, alergia alimentaria
multiple (3 o mas grupos alimentarios) y dieta cetogénica. Otros casos no incluidos en
esta lista deben valorarse de forma individualizada.

Que haya durado o se prevea que dure al menos seis meses. Se incluyen todos los
dispositivos de nutricion enteral. En estos casos no debe sumarse el punto de
alimentacién especial, se sobreentiende dada la necesidad de uso de dispositivo
especifico. Un paciente con nutricion parenteral puede sumar tanto por la nutricion
parenteral, como por la alimentacién a través de dispositivo especifico si el paciente
dispone de uno.

No debe sumarse la aspiraciéon de secreciones en pacientes con traqueostomia. No
debe sumarse el sistema de monitorizacién en pacientes que cuentan con sistema de
ventilacidénasistida. Los sistemas de ventilacidn son excluyentes entre ellos.

No debe sumarse en pacientes con patologia neurolégica moderada/grave en los que
la alteracién de la vision no supone una repercusion sobre su actividad diaria. No
sumar en pacientes en los que el uso de lentes correctoras permita corregir la
patologia.

Incluye rehabilitacion profesionalizada o no profesionalizada (p.ej. realizada por un
familiar formado en su realizacion). Las terapias que se realizan durante las horas de
asistencia a atencion temprana, terapia ocupacional o en el centro escolar no cuentan
de forma independiente. Solo recoger terapias que estén indicadas debido a la
patologia del paciente. No recoger terapias que el paciente realiza, pero que no
requiere de forma directa por su patologia.

Escoger solo un item. No deben puntuarse aquellos pacientes en los que se
recomienda no acudir a guarderia siendo el Unico motivo disminuir la exposicién a
procesos infecciosos.

Incluir pacientes en los que, dado su diagndstico, evolucién de su enfermedad,
fragilidad extrema o situacion de inestabilidad pueda ser previsible su fallecimiento en
los siguientes 12 meses.
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15.2. Anexo 2. Documento para Ingreso en URHD Y CPP

i
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DOCUMENTO PARA INGRESO EN LA URHD ¥ CPP
£Qué es la Unidad Regional de Hospitalizacign Domiciliaria y Cuidados Paliativos Pedistricos?

La Unidad Regional de Hospitalizacion Domidlizriz y Cuidados Paliztivas Pediztricos (URHD v CPP) esta
formada por cinco equipos sanitarios especializados, cuya funcien consiste en proporcionar asistencia
sanitariade rango hospitalzrioz los nifios y sus familizs en el domicilio, cuando estos menores ya no
precisan de |a infreestructura hospitalaria pero a0n requieran seguimiento y asistencia compleja.

Es una asistencia concaracter temporal, perogque se mantendrd mientras la patologia del nifio asi lo
requiera, elobjetivoes promover al madmala implicaciony formacion delos padres o tutores) para
lograr su completa autonomia en el proceso de cuidado del nifio.

fQue asistencia ofrece?

Asistenciasanitaria individualizada, con actividad presencial y telefdnica, programaday ademanda. En
situzciones de Cuidados Palistivos |a asistenciz se ampliz 2 24hdurants todos los dias (se adjunta hoja
informativa de teléfonos v horarios).

£Cudles son los criterios para poder ingresar en la Unidad?
Parz ingrasar &n esta Unidad es imprescindible cumplir las siguientes condicionas generales:

1. Aceptar el paciente (ensu casa)y su familia de modo voluntario |z inclusian en la Unidad una vez
firmado &l documenta de ingreso en la Unidad.

2. Comprobar que los cuidados que precisa el paciente pueden reslizarse en el domicilio.

3. Capsacitar, 3l menos un cuidadorprincipal, queses el responsable en elcuidadointzgral del paciente
que permitz garantizar unz adecuads, continua y segura asistencia. 5 existen dos o mas cuidadores
debera asesurarse |z adecuada transferencia y seguridad del paciente.

4. Garantizar laseguridad del paciente, para locuallz unidad debe disponer de la posibilidad de realizar
visitzs en domicilio y contacto telefanico cuando se considere necesario.

E. Disponer de unas condiciones adecuadas de habitabilidad, higiene y seguridad &n |z vivienda.

6. Acceder, &n caso de barrers idioméatica, 2 un medizdorftraductor/familiar que posibilite 1z
comunicacion efectiva con el equipo.

En caso de incumplimiento de algunos de estos criterios, la Unidad podra valorar el alta clinica del
paciente y se derivara a la Seccion Referente y/o equipo de Atencidn Primaria.

La familia puede consultar cuantas dudas tenga y deddir en cualquier momenta no continuar con el
seguimiento por parte de ests Unidad.

El alta del paciente de esta Unidad se reslizars unavez lograda |z estabilidad clinica en domicilio, y asi
mismo alcanzados los objetivos de autonomia en los cuidados por parte de |a familia.

D, oot et e e et e e e et e e e et e et et e oo , padra/madre o representants legzl dal
nifio/a.. trasIaIE'tura de este documento y |z informacidn
verbal rec |I:||::la |:|::|r|::ts FIF:IfEEI:II'I-a|E‘S ::IE E] L|I'II:|E|:| sutorizo elingreso de forma woluntaria de mi hijo o
hijg = cargo de |2 misma.

MUrEiE, B B e, OB 202
Firmada:

Padre/Madre:

Pediztra/Enfermera responsable
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15.3. Anexo 3. Informe URHD / CPP y CCU-061

ACCESO FORMULARIO HOSPITALIZACKON A DOMICILIO SNFANTR

¥ al compenante de Formelavios (1)

Pulsar soleo ¢ acceso directo (2)

ACOIFCACKON INSTRUCCIONES 061

" SESTORDA BE INGRESO Ir & la postada Registro de Actividod [3)
TE————————————
AMan cambisdo ke p
Ir &l final 8¢ 12 pestaiia de Registro de Actividad y esarcar "Si™ paea indica / modifica Invbwcclones ol packente pra ol (&
instrucciones gara el 061 (4) 47

Se pbeird wn nuevo campo donde hay gue pulsar 1a ventan con b estrelly para
el f del jones. {5) 2Man cambiato lax

z:u;-»moﬂmmmd - e (g
A}
Cantiza tratrucoones 061 .

Una vex cumplimentade ol Torsmalanio hay que puliar en ACEPTAR + INFORME para generar ol documento
comespondiente al 061

e [ ) {

——

L e T T T =
| S

Ve vz complisneatad e of formulaio y eenitido al infores: do Bstneccones para 061 &
Torewadlario de HADI 56 actualiza quedando ol campo do Cambios Mstrucciones 661 del
siguiente modo:

|

Cambion el s fins

Para walidar el informe de Instrucciones al 061 se poded hacer desde la propla Impresion del
docamento csando o genera o desde & pestana de Usta de Aformes (6), pulsando sobire el icono de
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15.4. Anexo 4. Enfermera Gestora de Casos

La Enfermera Gestora de Casos es una profesional que enmarca su trabajo dentro de la gestién
de casos, entendiendo ésta como el proceso de colaboracidn mediante el cual la enfermera
vela porque el paciente/familia alcancen los objetivos terapéuticos previstos en su trayectoria
clinica, identificando y movilizando los recursos necesarios, y facilitando la intervencion de los
diferentes profesionales y servicios, para el logro de los mejores resultados.

Esta figura ofrece un entorno centrado en la persona y no en la enfermedad, promueve la
autonomia como pilar para la recuperacion funcional y reincorporaciéon a la comunidad,
garantiza el maximo bienestar y minimiza el sufrimiento de pacientes y familiares, fomenta la
toma de decisiones compartidas entre profesionales y pacientes, y asegura la continuidad de la

atencion.

Marco de trabajo
El servicio prestado por las Enfermeras Gestoras de Casos ha de integrarse en un marco de
cuidados en el hospital con los siguientes atributos:

e Las expectativas de los pacientes y cuidadores, formaran parte del sistema de mejora
continua de los servicios de las enfermeras en el hospital.

e Buena accesibilidad a pacientes y a cuidadores, minimizando barreras.

e Las enfermeras han de procurar un entorno donde se preserve la intimidad y el confort
de los pacientes y sus familias, estableciendo una relacion de confianza y una
comunicacion efectiva.

e Atencidn integral de los usuarios, mediante un plan asistencial individualizado que
incluya la intervencién de tantos profesionales como sean precisos.

e El entorno de referencia del paciente es el domicilio. El hospital es un dmbito temporal
de provisidon de cuidados, con el objetivo de una reincorporacién planificada a su
domicilio y comunidad.

e Apoyo al cuidado domiciliario, con el material y medidas que faciliten la transicion y

adaptacion del paciente a su medio.
Objetivos

e Captar los menores con enfermedad crénica compleja. Realizar una atencion integral

basada en Planes de Cuidados normalizados: planificacién, ejecucién y evaluacién de
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los planes individuales realizados a cada paciente para satisfacer sus necesidades y las
de sus cuidadores.

e Coordinar los distintos servicios y profesionales, a favor del paciente durante su
estancia hospitalaria y su transferencia al alta.

e Asegurar la continuidad de los cuidados en Atencién Primaria con una coordinacién
entre los diferentes niveles, definidos a través de vias clinicas, procesos asistenciales
integrados.

e Gestionar los recursos de forma eficiente, contribuyendo a la sostenibilidad del
sistema, reduciendo la frecuentacion en los centros y la tasa de reingresos.

e Ayudar a la proteccion y defensa de los derechos del individuo y de las personas clave
para su cuidado, el uso racional de recursos de apoyo al cuidado, etc.

Actividades
Las actividades recomendadas para cumplir los objetivos especificos son las siguientes:
e Captacién de la poblacién Diana.

- Por derivacién de profesionales del : .

ATENCION 4
PRIMARIA T
Hospital: La captacion en las Unidades de E:?;?EL(ZI;; somme
Hospitalizacion  y/o  Urgencias  sera —
GESTORA DE CASOS
realizada por las Enfermeras, Enfermeras : e
N J
Supervisoras, Trabajadoras Sociales vy PR — 1
ENFERMERA —
GESTORA DE CASOQS | +———— Para valoracidn

Médicos, los cuales derivaran el caso a la

Para su seguimiento en la
Unidad

-

Enfermeras Gestoras de Casos.
- Por derivacion de profesionales de Atencion Primaria.
La captacion puede ser por:
- Via telefénica, en los casos que los profesionales de la Unidad estimen que han
de ser visitadas por la Enfermera Gestora de Casos en el mismo dia.
- Informe de derivacién que recoja un resumen de la situacidn clinica del paciente
y justifique la actuacién de las Enfermeras Gestoras de Casos en los casos de
ingresos programados.
e Valoracidn inicial de los pacientes derivados para diagndstico de PPECC seguln la escala
PedCom® ampliada y clasificacién por complejidad.
e Elaboracién de Planes de Cuidados personalizado y determinaciéon de profesionales
responsables (atencién primaria, especialistas, trabajador social hospitalario, etc.). y

coordinar la asistencia con ellos.
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e Coordinacion a nivel multidisciplinar, con Atencion Primaria y con los pediatras y
enfermeras responsables de los hospitales de las distintas Areas de Salud.

e Valoracién de interconsultas del PPECC con otros pediatras y especialistas.

e Gestion de citas con los otros profesionales.

e Suministro de recetas, material y fungibles.

e Atencidn asistencial en planta
de hospitalizacién y consulta.

e Asesoramiento y mantenimiento de dispositivos de tecnologia sanitaria.

e Evitar que se produzca duplicidad de pruebas y visitas a otros profesionales.

o Derivar pacientes URHD y CPP para su seguimiento.

e Derivacién a la trabajadora social en aquellos casos en que sea necesario tras la
valoracion.

e Gestion de traslado a domicilio, en el caso del que paciente esté con ingreso
hospitalario tras el ALTA.

e Capacitacion de las familias en los cuidado al nifio/adolescente.

e Contactar con enfermera escolar en aquellos casos en que el paciente pueda asistir a
su centro educativo.

e Facilitar transicion y/o transferencia.

e Valorary gestionar los recursos disponibles.
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15.5. Anexo 5. Equipos Interdisciplinares

Pediatria de la URAIP-PECCP

Perfil del puesto:
e Facultativo especialista de area Pediatrico URAIP-PECCP.

Experiencia y Formacion:

e Licenciado en medicina y cirugia, especializacion MIR de pediatria y experiencia en la

atencidn integral del paciente pediatrico.

Funciones:

e Atencion integral al paciente.
v’ Actividades de acogida, valoracién, planificacién de los cuidados y seguimiento de

los nifos ingresados.

v' Gestionar los cuidados médicos, coordinado con enfermeria, orientados a la
satisfaccion de las necesidades del nifio, adolescente y familia y a las complicaciones
derivadas de un problema de salud que requiere atencion teniendo en cuenta los

estandares de calidad y seguridad clinica.

v' Demostrar una comunicacidon eficaz, estableciendo relaciones profesionales,
mostrando una actitud de respeto, tolerancia y empatia en la relacién con el nifio y

familia, acorde a la situacién y en cualquier ambito del cuidado.

v" Adquirir habilidades comunicativas con el nifio y/o familia en situaciones dificiles:
después de dar una mala noticia, durante un proceso oncoldgico, en situaciones de

enfermedad terminal, etapa de duelo, muerte, ect.

v" Proporcionar el apoyo emocional necesario, ante el impacto producido por la
enfermedad y el ingreso, para disminuir el estrés emocional, facilitar el

afrontamiento eficaz de la situacidn y favorecer la adaptacién a la unidad.

v' Conocer y utilizar las estrategias para disminuir el estrés del nifio y adolescente

durante los procedimientos diagndsticos y terapéuticos.

v' Fomentar la participacion del nifio y familia en los cuidados, apoyar en la adaptacién
a la hospitalizacion y facilitar actividades recreativas y de continuidad de su

programa escolar.

v’ Llevar a cabo el diagndstico de los problemas de salud que puedan surgir e instaurar

el tratamiento necesario, todo ello de la forma mas eficiente posible y asegurando
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una practica profesional basada en los principios éticos, legales y de seguridad

clinica. Informando en todo momento al nifio, adolescente y familia.

v’ Prestar cuidados que garanticen la seguridad del nifio durante la hospitalizacién:
prevencién de infeccion nosocomial, lavado de manos, identificacion del paciente,
deteccidén y notificacion de eventos adversos, listas de verificacion para asegurar la

calidad, conciliacion de la medicacion, etc.
v Asesorar al nifio y a la familia sobre las medidas que garantizan la seguridad.
v’ Realizar las actividades propias de la farmacovigilancia en el ambito pediatrico.

v’ Vigilar estado nutricional: realizar controles de peso a diario y control de

hipoglucemias e hipocalcemias. Seguimiento alimentacion enteral y parenteral.
v' Manejo de las bombas de infusién, administracién y calculo de perfusiones.

v' Demostrar capacidad de anticipacién y actuacidn, ante situaciones que puedan
poner en riesgo la vida del nifio en estado critico, en un entorno complejo con

tecnologia diagnédstica y terapéutica en constante actualizacién.
v" Cumplir los estandares de la préctica para la documentacion del centro.

v’ Planificar los cuidados al alta hospitalaria con los padres/tutores y de forma conjunta
con el nifio/adolescente y su familia. Garantizar una asistencia profesional adecuada
en el domicilio, coordinando la atencién necesaria con los profesionales de los
diferentes niveles: atencién primaria, especializada, servicios sociales, dispositivos

de acogida o adopcion.

v Educar al nifio/adolescente y familia en los cuidados posteriores al alta, derivados de
su problema de salud y realizar el informe de alta donde se recojan todos estos

aspectos.

v’ Participar activamente en las sesiones clinicas junto al resto de profesionales del
equipo. Desarrollo de ensefianza-aprendizaje a través del estudio de casos reales o
simulados. Realizar presentaciones orales sobre temas relevantes propuestos por el
tutor, que impliquen busqueda y seleccién de informacion, manejo de bases de
datos, lectura critica de textos, etc. Generar conocimiento cientifico impulsando

lineas de investigacion.

v' Mantener una comunicacién eficaz con el equipo, con otros profesionales,
instituciones, grupos sociales, asi como con los diferentes niveles de atencién de los
servicios de salud, utilizando los recursos disponibles, que facilite el intercambio de
informacion y contribuya a una mejora en los cuidados prestados, en un clima de

colaboracion multiprofesional.
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e Documentacion y Registro.

v’ Gestionar el proceso administrativo, en el ingreso y alta del paciente.

v’ Solicitar al Servicio de Admisién, la pulsera identificativa del paciente segin

procedimiento establecido.

v’ Registrar en el programa informéatico especifico toda la informacidn referente a la

atencion integral del paciente.

v’ Realizar el Informe de “continuidad de cuidados al alta” del paciente.

® Gestion y Organizacion.

v Colaborar en mantener organizadas y limpias sus zonas de trabajo.

v Realizar un adecuado relevo, el facultativo de cada turno, facilitando informacién
cerca de los pacientes que tienen riesgo de empeorar en un periodo corto de tiempo

y aquellos que podrian ser dados de alta.

v’ Colaborar y agilizar la disponibilidad de camas para préximos pacientes.

e Docencia e Investigacion.
v Realizar educacién para la salud al nifio, adolescente, familia y comunidad,
identificando las necesidades de aprendizaje, disefiando, planificando y llevando a
cabo intervenciones para promover, fomentar y mantener estilos de vida saludables,

prevenir riesgos y lograr el mayor nivel de autocuidado posible o de cuidado a otros.

v’ Desarrollar actividades docentes dirigidas a los diferentes profesionales de la salud,
encaminadas a favorecer el desarrollo de la profesion y mejorar la calidad de la

atencidn a la salud de la poblacion infantil.

v Colaborar y ayudar a compafieros que se incorporen al equipo en cualquier
momento, asegurando su formacion en los valores y principios de la organizacion,

asi como en la rutina de la planta.
v’ Participar y colaborar en la elaboracion de protocolos.
v’ Asistir a las sesiones médicas programadas.-

v' Basar su practica clinica en la mejor evidencia disponible, para contribuir a una
mejora continua en la calidad de los cuidados prestados en el area de la

especialidad.

v' Generar conocimiento cientifico en pediatria, e impulsar lineas de investigacion y
difundirlo para mejorar la practica clinica, e incrementar los conocimientos de la

especialidad.

e Conocimientos.
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v Protocolos clinicos en el manejo del paciente pediatrico crénico complejo y paliativo

y en las patologias relacionadas.

v" Normas de organizacién de la Unidad de hospitalizacién respetando siempre las

normas vigentes en Salud Laboral.
v" Normativa sobre confidencialidad.
v" Normativa sobre los derechos del nifio.

v Conocimiento y dominio del aparataje, material y programas informaticos.

e Competencias especificas.

v Conocimiento y dominio del aparataje.
o Conocer, manejar y aplicar los materiales tecnolégicos para el cuidado de los

pacientes.

o Actuar con responsabilidad en cuanto al mantenimiento y cuidados del aparataje

y material.

v" Dominio sobre la especialidad.

o Valorar, planificar y desarrollar los cuidados médicos necesarios.

v’ Seguridad y salud laboral.
o Poner en practica principios de salud y seguridad promoviendo activamente el

bienestar del paciente asignado, para evitar posibles accidentes de trabajo.
o Administrar con seguridad los farmacos y otras terapias.

v’ Circuitos y procedimientos implantados.
o Gestionar y conocer los procesos y procedimientos a llevar a cabo para la

asistencia a sus pacientes.

o Ejecutar los criterios definidos para desempefiar su actividad, cumpliendo los

procesos asistenciales implantados.

o Trabajar cumpliendo los circuitos y procedimientos, asegurando una calidad

asistencial para conseguir la mejora continua hacia la excelencia (EFQM).

v’ Sistemas de informacion y/o registro.

o Conocer las aplicaciones informaticas.
o Registrar y cumplimentar adecuadamente segun protocolos.

o Utilizar la nomenclatura correcta en los registros realizados y responsabilizarse

del registro veraz.

v’ Desarrollo profesional.
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o Participar y colaborar tanto en los programas de formacién como en los

protocolos impartidos.

o Presentar y publicar articulos en la especialidad donde desempefia su puesto de
trabajo y realiza aportaciones e investigaciones a jornadas, seminarios y/o

congresos.

o Mostrar predisposicion hacia la formacién de compafieros de nueva
incorporacion, y de alumnos en practicas que recibe la Unidad donde desarrolla

su puesto de trabajo.

o Valorar la repercusion de la hospitalizacion y de los procesos de enfermedad, que
implican una pérdida o un cambio de vida, del nifio, adolescente y familia,
estableciendo una relacion terapéutica que facilite su adaptacion a la unidad, un

afrontamiento adecuado y favorezca la implicacidn progresiva en los cuidados.

e Competencias genéricas.
v" Comunicacién/escucha activa.

o Comunicar sus ideas de forma clara, eficiente y fluida, logrando que su mensaje

sea entendido.

o Escuchar a los demds con empatia, ocupandose en entender sus puntos de vista
y ofrece retroalimentacion para ayudar a sus responsables y colaboradores a

actuar de forma exitosa.

o Ajustar el lenguaje a la terminologia, las caracteristicas y las necesidades de su

interlocutor o con el grupo con el cual esta interactuando.
v’ Orientacidn al paciente/cliente interno.

o Mantener una actitud de total disponibilidad en relacién con al paciente/cliente
interno, atendiéndolo con dedicacidn y voluntad para satisfacer las demandas

que se le planteen.

o Atender al paciente/cliente interno en relacidn a consultas y reclamaciones, que
intentard solucionar o trasladar a su responsable, si excede de sus funciones

especificas/competencias.

o Asumir personalmente las responsabilidades de resolver los problemas del

paciente/cliente interno.
v Trabajo en equipo/cooperacion.

o Apoyar el desempefio de otras areas de la organizacion, y fomentar el

intercambio de informacidn y experiencia en la busqueda de resultados.
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o Generar un ambiente de trabajo amistoso, un buen clima de trabajo y espiritu de
cooperacion, favoreciendo la integraciéon de todos al equipo de trabajo con

ayuda mutua y solidaridad.

O Mostrar interés y predisposicion para trabajar en equipo y tener una actitud

positiva para colaborar y mantener buenas relaciones.

Enfermeria de la URAIP-PECCP

Perfil del puesto:

e Enfermero/a Pediétrico URAIP-PECCP.

Experiencia y Formacion:
e Diplomatura/Grado en Enfermeria, especializacion EIR de pediatria y experiencia en la

atencidn integral del paciente pediatrico.

Funciones:
e Atencion integral al paciente.
v’ Actividades de acogida, valoracién, planificacién de los cuidados y seguimiento de

los nifos ingresados.

v' Gestionar los cuidados de enfermeria orientados a la satisfaccién de las necesidades
del nifio, adolescente y familia y a las complicaciones derivadas de un problema de
salud que requiere atencién teniendo en cuenta los estandares de calidad vy

seguridad clinica.

v' Demostrar una comunicacién eficaz, estableciendo relaciones profesionales,
mostrando una actitud de respeto, tolerancia y empatia en la relacién con el nifioy

familia, acorde a la situacion y en cualquier ambito del cuidado.

v" Adquirir habilidades comunicativas con el nifio y/o familia en situaciones dificiles:
después de dar una mala noticia, durante un proceso oncoldgico, en situaciones de

enfermedad terminal, etapa de duelo, muerte, etc.

v' Proporcionar el apoyo emocional necesario, ante el impacto producido por la
enfermedad y el ingreso, para disminuir el estrés emocional, facilitar el

afrontamiento eficaz de la situacidn y favorecer la adaptacion a la unidad.

v' Conocer vy utilizar las estrategias para disminuir el estrés del nifio y adolescente

durante los procedimientos diagndsticos y terapéuticos.

v" Fomentar la participacidn del nifio y familia en los cuidados, apoyar en la adaptacién

a la hospitalizacion y facilitar actividades recreativas y de continuidad de su
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programa escolar.

v’ Realizar con habilidad, eficacia y eficiencia los diferentes procedimientos, pruebas
diagnésticas y tratamientos derivados de los diferentes problemas de salud en el
nifio y adolescente, teniendo en cuenta los distintos niveles de cuidados y
asegurando una practica profesional basada en los principios éticos, legales y de

seguridad clinica. Informando en todo momento al nifio, adolescente y familia.

v’ Prestar cuidados que garanticen la seguridad del nifio durante la hospitalizacién:
prevencién de infeccion nosocomial, lavado de manos, identificacion del paciente,
deteccion y notificacion de eventos adversos, listas de verificacion para asegurar la

calidad, conciliacion de la medicacion, etc.
v’ Asesorar al nifio y a la familia sobre las medidas que garantizan la seguridad.

v’ Aplicar la prescripcién enfermera vinculada a los cuidados de enfermeria pediétrica,
evaluando los beneficios esperados y los riesgos asociados y/o efectos derivados de

su administracion y consumo.
v’ Realizar las actividades propias de la farmacovigilancia en el ambito pediatrico.

v Llevar a cabo canalizaciones de via venosa central y de catéteres centrales

insertados a través de una via periférica.

v Vigilar estado nutricional: realizar controles de peso a diario y control de

hipoglucemias e hipocalcemias. Seguimiento alimentacién enteral y parenteral.
v" Manejo de las bombas de infusién, administracién y calculo de perfusiones.

v" Demostrar capacidad de anticipacién y actuacion, ante situaciones que puedan
poner en riesgo la vida del nifio en estado critico, en un entorno complejo con

tecnologia diagnédstica y terapéutica en constante actualizacidn.
v Cumplir los estdndares de la practica para la documentacion del centro.

v’ Planificar los cuidados al alta hospitalaria con los padres/tutores y de forma conjunta
con el nifio/adolescente y su familia. Garantizar una asistencia profesional adecuada
en el domicilio, coordinando la atencidén necesaria con los profesionales de los
diferentes niveles: atencidén primaria, especializada, servicios sociales, dispositivos

de acogida o adopcion.

v Educar al nifio/adolescente y familia en los cuidados posteriores al alta, derivados de

su problema de salud y realizar el informe de “enfermeria al alta”.

v’ Participar activamente en las sesiones clinicas junto al equipo de enfermeria u otros

profesionales. Desarrollo de ensefianza-aprendizaje a través del estudio de casos
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reales o simulados. Realizar presentaciones orales sobre temas relevantes
propuestos por el tutor, que impliqguen bulsqueda y seleccion de informacion,
manejo de bases de datos, lectura critica de textos, etc. Generar conocimiento

cientifico impulsando lineas de investigacion.

v" Mantener una comunicacion eficaz con el equipo, con otros profesionales,
instituciones, grupos sociales, asi como con los diferentes niveles de atencién de los
servicios de salud, utilizando los recursos disponibles, que facilite el intercambio de
informacion y contribuya a una mejora en los cuidados prestados, en un clima de

colaboracion multiprofesional.
e Documentacidn y Registro.
v’ Gestionar el proceso administrativo, en el ingreso y alta del paciente.

v’ Solicitar al Servicio de Admisidon, la pulsera identificativa del paciente segln

procedimiento establecido.

v’ Registrar en el programa informético especifico toda la informacién referente a la

atencidn integral del paciente.
v’ Realizar el Informe de “continuidad de cuidados al alta” del paciente.
e Gestion y Organizacion.
v’ Colaborar en mantener organizadas y limpias sus zonas de trabajo.

v Realizar un adecuado relevo, con la enfermera y TCAE de cada turno, organizando
altas programadas y/o preparacion para pruebas complementarias o quiréfanos de

los pacientes.

v’ Colaborar y agilizar la disponibilidad de camas para proximos pacientes.

e Docencia e Investigacion.
v' Realizar educacion para la salud al nifio, adolescente, familia y comunidad,
identificando las necesidades de aprendizaje, disefiando, planificando y llevando a
cabo intervenciones para promover, fomentar y mantener estilos de vida saludables,

prevenir riesgos y lograr el mayor nivel de autocuidado posible o de cuidado a otros.

v Desarrollar actividades docentes dirigidas a las enfermeras, enfermeras especialistas
y a otros profesionales de la salud, encaminadas a favorecer el desarrollo de la

profesién y mejorar la calidad de la atencidn a la salud de la poblacién infantil.

v' Colaborar y ayudar a compafieros que se incorporen al equipo en cualquier
momento, asegurando su formacién en los valores y principios de la organizacion,

asi como en la rutina de la planta.
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v Colaborar en la elaboracién de protocolos.
v’ Asistir a las sesiones de enfermeria programadas.

v’ Participar en la elaboracién de planes de cuidados estandarizados propios de la

Unidad.

v’ Basar su practica clinica en la mejor evidencia disponible, para contribuir a una
mejora continua en la calidad de los cuidados prestados en el area de la

especialidad.

v' Generar conocimiento cientifico en enfermeria pediétrica, e impulsar lineas de
investigacién y difundirlo para mejorar la practica clinica, e incrementar los

conocimientos de la especialidad.

e (Conocimientos.

v Procedimientos de enfermeria en el paciente pediatrico crénico complejo y paliativo.

v" Normas de organizacién de la Unidad de hospitalizaciéon respetando siempre las

normas vigentes en Salud Laboral.
v Normativa sobre confidencialidad.
v Normativa sobre los derechos del nifio.
v" Conocimiento y dominio del aparataje, material y programas informaticos.

v Taxonomia NANDA, NIC y NOC.

e Competencias especificas.

v" Conocimiento y dominio del aparataje.
o Conocer, manejar y aplicar los materiales tecnoldgicos para el cuidado de los

pacientes.

o Actuar con responsabilidad en cuanto al mantenimiento y cuidados del aparataje

y material.

v’ Planificacién y cuidados de pacientes.
o Planificar los cuidados de los pacientes asignados para prevenir, minimizar o

corregir los problemas.

o Responder a las necesidades del paciente, planificando los programas

individualizados mas apropiados a la atencion del paciente y familiares.

o Establecer un plan de accién y de seguimiento, conforme a las necesidades de los

pacientes.

v" Dominio sobre la especialidad.
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o Valorar, planificar y desarrollar los cuidados de Enfermeria (PAE) especificos.

v’ Seguridad y salud laboral.
o Poner en practica principios de salud y seguridad promoviendo activamente el

bienestar del paciente asignado, para evitar posibles accidentes de trabajo.
o Administrar con seguridad los farmacos y otras terapias.

v’ Circuitos y procedimientos implantados.
o Gestionar y conocer los procesos y procedimientos a llevar a cabo para la

asistencia a sus pacientes.

o Ejecutar los criterios definidos para desempefiar su actividad, cumpliendo los

procesos asistenciales implantados.

o Trabajar cumpliendo los circuitos y procedimientos, asegurando una calidad

asistencial para conseguir la mejora continua hacia la excelencia (EFQM).

v’ Sistemas de informacién y/o registro.

o Conocer las aplicaciones informaticas.
o Registrar y cumplimentar adecuadamente segun protocolos.

o Utilizar la nomenclatura correcta en los registros realizados y responsabilizarse

del registro veraz.

v’ Desarrollo profesional.
o Participar y colaborar tanto en los programas de formacién como en los

protocolos impartidos.

o Presentar y publicar articulos en la especialidad donde desempefia su puesto de
trabajo y realiza aportaciones e investigaciones a jornadas, seminarios y/o

congresos.

o Mostrar predisposicion hacia la formacién de compafieros de nueva
incorporacion, y de alumnos en practicas que recibe la Unidad donde desarrolla

su puesto de trabajo.

o Valorar la repercusién de la hospitalizacién y de los procesos de enfermedad, que
implican una pérdida o un cambio de vida, del nifio, adolescente y familia,
estableciendo una relacion terapéutica que facilite su adaptacion a la unidad, un

afrontamiento adecuado y favorezca la implicacién progresiva en los cuidados.

Competencias genéricas.

v' Comunicacién/escucha activa.

o Comunicar sus ideas de forma clara, eficiente y fluida, logrando que su mensaje
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sea entendido.

o Escuchar a los demds con empatia, ocupandose en entender sus puntos de vista
y ofrece retroalimentacion para ayudar a sus responsables y colaboradores a

actuar de forma exitosa.

o Ajustar el lenguaje a la terminologia, las caracteristicas y las necesidades de su

interlocutor o con el grupo con el cual esta interactuando.
v’ Orientacidn al paciente/cliente interno.

o Mantener una actitud de total disponibilidad en relacién con al paciente/cliente
interno, atendiéndolo con dedicacion y voluntad para satisfacer las demandas

que se le planteen.

o Atender al paciente/cliente interno en relacion a consultas y reclamaciones, que
intentard solucionar o trasladar a su responsable, si excede de sus funciones

especificas/competencias.
o Asumir personalmente las responsabilidades de resolver los problemas del
paciente/cliente interno.
v’ Trabajo en equipo/cooperacion.

o Apoyar el desempefio de otras areas de la organizacion, y fomentar el

intercambio de informacidn y experiencia en la busqueda de resultados.

o Generar un ambiente de trabajo amistoso, un buen clima de trabajo y espiritu de
cooperacién, favoreciendo la integracion de todos al equipo de trabajo con

ayuda mutua y solidaridad.

o Mostrar interés y predisposicidon para trabajar en equipo y tener una actitud

positiva para colaborar y mantener buenas relaciones.
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Fisioterapia de la URAIP-PECCP

Perfil del puesto:

e Fisioterapeuta URAIP-PECCP.
Experiencia y Formacidn:

e Diplomatura/Grado en Fisioterapia.

Funciones:

® Atencion integral al paciente.

v" Cooperar con los cuidados de enfermeria orientados a la satisfaccion de las
necesidades del nifio, adolescente y familia y a las complicaciones derivadas de un
problema de salud, que requiere atencién teniendo en cuenta los estandares de

calidad y seguridad clinica.

v Establecer una comunicacién eficaz, estableciendo relaciones profesionales,
mostrando una actitud de respeto, tolerancia y empatia en la relacién con el nifio y

familia, acorde a la situacion y en cualquier ambito del cuidado.

v" Adquirir habilidades comunicativas con el nifio y/o familia en situaciones dificiles:
después de dar una mala noticia, durante un proceso oncoldgico, en situaciones de

enfermedad terminal, etapa de duelo, muerte, etc.

v Proporcionar el apoyo emocional necesario, ante el impacto producido por la
enfermedad y el ingreso, para disminuir el estrés emocional, facilitar el

afrontamiento eficaz de la situacidn y favorecer la adaptacién a la unidad.

v' Conocer vy utilizar las estrategias para disminuir el estrés del nifio y adolescente

durante los procedimientos diagndsticos y terapéuticos.

v" Fomentar la participacién del nifio y familia en los cuidados, apoyar en la adaptacién
a la hospitalizacion y facilitar actividades recreativas y de continuidad de su

programa escolar.

v' Realizar con habilidad, eficacia y eficiencia los diferentes procedimientos vy
tratamientos derivados de los diferentes problemas de salud en el nifio vy
adolescente, teniendo en cuenta los distintos niveles de cuidados y asegurando una
practica profesional basada en los principios éticos, legales y de seguridad clinica.

Informar en todo momento al nifio, adolescente y familia.

v’ Prestar cuidados que garanticen la seguridad del nifio durante el tratamiento
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domiciliario: lavado de manos, identificacion del paciente, deteccidén y notificacidon

de problemas, para ejecutar el trabajo planificado.

v" Demostrar capacidad de anticipacidn y actuacién ante situaciones que puedan poner
en riesgo la vida del nifio en estado critico, en un entorno complejo con tecnologia

diagndstica y terapéutica en constante actualizacién.
v" Cumplir los estdndares de la practica para la documentacién del centro.

v" Coordinar los cuidados al alta hospitalaria en el drea de funcionalidad con los
padres/tutores y de forma conjunta con el nifio/adolescente y su familia. Coordinar

la continuidad de los recursos asistenciales indicados en los informes de alta.

v Planificar la actividad a realizar en el domicilio, con los recursos indicados en el

domicilio del paciente, dentro de la Regidn de Murcia.

v' Realizar una asistencia profesional adecuada en el domicilio, coordinando, la
atencién necesaria con los profesionales de los diferentes niveles: atencidn primaria,

especializada, servicios sociales, dispositivos de acogida o adopcion.

v' Acompafiar al nifio/adolescente y familia en la practica continuada de los cuidados

posteriores al alta derivados de su problema de salud.

v’ Participar activamente en las sesiones clinicas junto al equipo asistencial. Desarrollo
de ensefianza-aprendizaje a través del estudio de casos reales o simulados. Realizar
presentaciones orales sobre temas relevantes propuestos por el tutor que impliquen
busqueda y seleccion de informacion, manejo de bases de datos, lectura critica de

textos, etc. Generar conocimiento cientifico impulsando lineas de investigacion.

v' Mantener una comunicacion eficaz con el equipo, con otros profesionales,
instituciones, grupos sociales, asi como con los diferentes niveles de atencidon de los
servicios de salud, utilizando los recursos disponibles, que facilite el intercambio de
informacion y contribuya a una mejora en los cuidados prestados en un clima de

colaboracion multiprofesional.

e Documentacion y Registro.

v Registrar en el programa informético especifico toda la informacion referente a la

atencién integral del paciente.
v’ Registrar los cuidados realizados durante la actividad en el domicilio.
® Gestion y Organizacidn.

v Actualizacidn de listado de pacientes en seguimiento (localizacién, y responsables de

tratamiento).
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v' Agenda de trabajo diaria con pacientes en fase de tratamiento en domicilio, de alta

de ingresos a domicilio.

e Docencia e Investigacion.

v’ Participar en la educacién para la salud al nifio, adolescente, familia y comunidad,
identificando las necesidades de aprendizaje, disefiando, planificando y llevando a
cabo intervenciones para promover, fomentar y mantener estilos de vida saludables,

prevenir riesgos y lograr el mayor nivel de autocuidado posible o de cuidado a otros.

v' Desarrollar actividades docentes dirigidas a profesionales de la salud, encaminadas
a favorecer el desarrollo de la profesién y mejorar la calidad de la atencién a la salud

de la poblacidn infantil.

v’ Colaborar y ayudar a compafieros que se incorporen al equipo en cualquier
momento, asegurando su formacién en los valores y principios de la organizacién,

asi como en la rutina de la Unidad.
v Colaborar en la elaboracién de protocolos.
v’ Asistir a las sesiones programadas de la Unidad.

v’ Participar en la elaboracién de planes de cuidados estandarizados propios de la

Unidad.

v Basar su practica clinica en la mejor evidencia disponible para contribuir a una
mejora continua en la calidad de los cuidados prestados en el area de la

especialidad.

v' Generar conocimiento cientifico e impulsar lineas de investigacién y difundirlo para

mejorar la practica clinica e incrementar los conocimientos.

e (Conocimientos.

v Procedimientos de Fisioterapia en el paciente pedidtrico crénico complejo y

paliativo.

v" Normas de organizacién de la Unidad de hospitalizacidn respetando siempre las

normas vigentes en Salud Laboral.
v" Normativa sobre confidencialidad.
v" Normativa sobre los derechos del nifio.
v" Conocimiento y dominio del aparataje, material y programas informaticos.

v" Taxonomia NANDA, NICy NOC.

e Competencias especificas.
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v" Conocimiento y dominio del aparataje.

o Conocer, manejar y aplicar los materiales tecnoldgicos para el cuidado de los

pacientes.

o Actuar con responsabilidad en cuanto al mantenimiento y cuidados del aparataje

y material.
v’ Planificacidn y cuidados de pacientes.

o Planificar los cuidados de los pacientes asignados para prevenir, minimizar o

corregir los problemas.

o Responder a las necesidades del paciente, planificando los programas

individualizados mds apropiados a la atencion del paciente y familiares.

o Establecer un plan de accién y de seguimiento conforme a las necesidades de los

pacientes.
v Dominio sobre la especialidad.
o Valorar, planificar y desarrollar los cuidados de Fisioterapia especificos.
v Seguridad y salud laboral.

o Poner en practica principios de salud y seguridad promoviendo activamente el

bienestar del paciente asignado, para evitar posibles accidentes de trabajo.
v’ Circuitos y procedimientos implantados.

o Gestionar y conocer los procesos y procedimientos a llevar a cabo, para la

asistencia a sus pacientes.

o Ejecutar los criterios definidos para desempefar su actividad, cumpliendo los

procesos asistenciales implantados.

o Trabajar cumpliendo los circuitos y procedimientos, asegurando una calidad

asistencial para conseguir la mejora continua hacia la excelencia (EFQM).
v’ Sistemas de informacion y/o registro.
o Conocer las aplicaciones informaticas.
o Registrar y cumplimentar adecuadamente segun protocolos.

o Utilizar la nomenclatura correcta en los registros realizados y responsabilizarse

del registro veraz.
v’ Desarrollo profesional.

o Participar y colaborar tanto en los programas de formacién como en los
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protocolos impartidos.

o Presentar y publicar articulos en la especialidad donde desempefia su puesto de
trabajo, y realizar aportaciones e investigaciones a jornadas, seminarios y/o

congresos.

o Mostrar predisposicion, hacia la formacion de compaferos de nueva
incorporacion y de alumnos en practicas que recibe la Unidad donde desarrolla

su puesto de trabajo.

o Valorar la repercusion de la hospitalizacion y de los procesos de enfermedad, que
implican una pérdida o un cambio de vida, del nifio, adolescente y familia,
estableciendo una relacion terapéutica que facilite su adaptacion a la unidad, un

afrontamiento adecuado y favorezca la implicacidn progresiva en los cuidados.

e Competencias genéricas.
v" Comunicacién/escucha activa.

o Comunicar sus ideas de forma clara, eficiente y fluida, logrando que su mensaje

sea entendido.

o Escuchar a los demds con empatia, ocupandose en entender sus puntos de vista
y ofrece retroalimentacion para ayudar a sus responsables y colaboradores a

actuar de forma exitosa.

o Ajustar el lenguaje a la terminologia, las caracteristicas y las necesidades de su

interlocutor o con el grupo con el cual esta interactuando.
v Orientacién al paciente/Cliente interno.

o Mantener una actitud de total disponibilidad en relacién con al paciente/cliente
interno atendiéndolo con dedicacién y voluntad para satisfacer las demandas

que se le planteen.

o Atender al paciente/cliente interno en relacidn a consultas y reclamaciones, que
intentard solucionar o trasladar a su responsable si excede de sus funciones

especificas/competencias.

o Asumir personalmente las responsabilidades de resolver los problemas del

paciente/cliente interno.
v Trabajo en equipo/Cooperacion.

o Apoyar el desempeiio de otras dreas de la organizacion y fomentar el

intercambio de informacidn y experiencia en la busqueda de resultados.

o Generar un ambiente de trabajo amistoso, un buen clima de trabajo y espiritu de
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cooperacioén, favoreciendo la integracion de todos al equipo de trabajo con

ayuda mutua y solidaridad.

o Mostrar interés y predisposicion para trabajar en equipo y tener una actitud

positiva para colaborar y mantener buenas relaciones.

Trabajo Social de la URAIP-PECCP

Perfil del puesto
e Trabajadora Social Sanitaria.
Experiencia y Formacion:

e Diplomatura/Grado en Trabajo Social. Formacion especializada y experiencia en

intervencion psico-social y Trabajo Social Sanitario.

FUNCIONES:
e  Atencion integral al paciente

v' Trabajar con pacientes pedidtricos con enfermedad crénica compleja y/o

cuidados paliativos y su familia.
v Realizar el estudio social, identificando:

o Factores y situaciones de riesgo social de las familias, intentando minimizar

los efectos que éstos puedan tener sobre la salud del menor.

o Fortalezas de la unidad familiar, potencidndolas y ayudando a los

progenitores/tutores a articular respuestas adecuadas a la situacion.

v' Elaborar el plan de intervencién social consensuado con la familia que, partiendo
de un diagndstico social sanitario, permita prestar una atencion integral al

individuo y su entorno en su proceso de salud-enfermedad.

v' Proporcionar al menor, la familia y la comunidad, orientacién y apoyo
psicosocial, tanto en la integracion como en la gestidn de prestaciones o servicios
como informacién de recursos econdémicos, servicios, tramitacion de préstamos
de material orto protésico ya sea propio del SMS o donado por otros pacientes,

etc.

v' Coordinar la gestién de recursoscon otros sistemas o administraciones,
facilitando el acercamiento al Sistema de Servicios Sociales, asi como otros que

garanticen una atencidn integral.
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v' Realizar intervenciones en situaciones de crisis donde la dindmica familiar se
desestabiliza, en momentos clave de la intervencidn con el paciente y su paso

por la unidad:

o Valoracion inicial. Cuando el paciente ingresa a cargo de la unidad. Es de vital
importancia para aportar la valoracion de los aspectos sociales y permitir
acciones preventivas, asi como el conocimiento de la familia a todos los

servicios y profesionales que conforman el equipo.

o Intervenciones puntuales en funciéon de la demanda. La unidad familiar
puede disponer de un fuerte soporte cercano y responder adecuadamente
para atender las necesidades de su hijo/a y la patologia que le afecte, pero
puntualmente, por razén de un ingreso hospitalario o por necesidad de
informacion de recursos, puede requerir acciones puntuales que respondan a
esa necesidad temporal (dieta de acompafiante, respiro familiar, orientacion

para tramitar ayudas, etc.)

o Seguimiento de casos. En funcion de la vulnerabilidad de cada unidad familiar
y las necesidades detectadas, requerira diferente intensidad para un

seguimiento social personalizado.
o Intervenciones de urgencia. Pueden requerirse por varios motivos:

o Deteccidn de indicadores de riesgo para el menor. Se realizara un estudio de

la situacion y movilizacién de medidas protectoras si procede.

o Necesidad de intervencién en crisis. Diversos motivos que pueden alterar la
dindmica familiar y requerir de un apoyo profesional psicosocial (rupturas de

pareja, desempleo, pérdida de algiin miembro, etc.)

v' Colaborar, como parte del equipo interdisciplinar, para prestar una atencién

socio-sanitaria integral al paciente y su familia.

v' Ayudar a los diferentes profesionales sanitarios a detectar necesidades de
intervencion social y signos de alerta para realizar interconsulta-derivacion a la

trabajadora social URAIPI.
- Documentacidn y registro

v' Registrar en el programa informatico especifico toda la informacion referente a

la informacidn del paciente.

v’ Confeccionar la historia social de cada paciente y emitir, cuando sea preciso, el

correspondiente informe social.
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Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria URAIP-PECCP

Experiencia y Formacion:

e FPI, grado medio en Técnico en cuidados auxiliares de Enfermeria. Experiencia

profesional con el paciente pediatrico.

Funciones:

- Asistencia integral al paciente.

v" Acogida/informacidn de los pacientes y su familia.

o Protocolo de acogida al ingreso de los pacientes.

o Apoyar, acompaiar e informar al paciente segin demandas y protocolos
establecidos.
v' Consensuar y trasmitir informacion de la situacién del paciente asignado a los

compaiieros de enfermeria.
v Realizar el aseo de los pacientes asignados.
o Lavar al nifio.
o Cambio de ropa.
o Hidratar al nifo.
v’ Realizar cambios de lenceria.
v Control e informacién de constantes vitales: temperatura y constantes vitales.
v" Recoger muestras para laboratorio.
v’ Gestién de la alimentacién de los nifios.
o Recogida y mantenimiento de la alimentacion.
o Preparacién de la comida acorde a la dieta indicada.
o Suministrar la alimentacion.

v Colaborar en la sujecidn del paciente en la realizacion de pruebas especiales,

analiticas, etc.
v’ Colaborar con el enfermero durante las intervenciones de enfermeria.
v Trasmitir estado del paciente junto al enfermero a los familiares.
- Organizacion y administracion clinica.

v’ Colaborar en el envio-recepcién de pruebas complementarias.
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v Colaborar con los servicios sociales de los pacientes.
v’ Colaboracién y participacién con el resto del equipo asistencial.

v’ Utilizar y respetar los principios basicos de organizacidn y gestién de la unidad

de hospitalizacién.

v Realizar la limpieza, desinfeccion y esterilizaciéon del material e instrumental

de las distintas unidades.
v Determinar los niveles de reposicién en funcion de su consumo.

v' Determinar las caracteristicas de conservacidon de los diferentes farmacos

existentes.
v Reposicién y mantenimiento de lenceria.
v Preparacién de material necesario para la realizacion de técnicas.
v' Mantener el orden y limpieza.
o Limpieza y mantenimiento del servicio.
v’ Limpieza del carro de curas y material.
v Recepcidn y colocacién del material esterilizado.
- Documentacion y Registro.
v Respetar los requisitos legales de la documentacién.
v’ Colaborar en la gestién de dietas de los pacientes.
v’ Registrar las evoluciones y seguimiento de los pacientes.
v Registro de las constantes vitales asignadas a los auxiliares de enfermeria.

v’ Registro y codificacién de analiticas y pruebas.
- Informacién y docencia.
v" Ayudar e instruir al personal de nueva incorporacidon y/o profesionales en

practicas.
v’ Colaborar con la informacién y educacién para la del paciente/familia.
v’ Participar en las actividades de formacién, docencia e investigacion.

v Continuar actualizdndose de los cuidados generales y los especificos de los

pacientes.

e Conocimientos.

- Procedimientos de enfermeria en el paciente pediatrico crénico complejo y
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paliativo.

- Normas de organizacion de la Unidad de hospitalizacidon respetando siempre las

normas vigentes en Salud Laboral.
- Normativa sobre confidencialidad.
- Normativa sobre los derechos del nifo.
- Conocimiento y dominio del aparataje, material y programas informaticos.

e Competencias especificas.

- Establecimiento de prioridades.

v’ Utilizar el criterio de priorizacién como metodologia de trabajo y concluir las
tareas dentro de los plazos establecidos.

- Flexibilidad.

v" Mostrar predisposicidon y adaptabilidad en las funciones y tareas de su trabajo
diario y a los cambios tecnoldgicos.

- Proactividad.
- Resistencia a la presidon/tolerancia al estrés.
- Desarrollo profesional.

v’ Participar y colaborar tanto en los programas de formacion como en los

protocolos impartidos en el Area/Servicio/Unidad donde presta servicio.

v Presentar y publicar articulos en la especialidad donde desempefia su puesto
de trabajo y realiza aportaciones e investigaciones a jornadas, seminarios y/o

congresos.

v" Mostrar predisposicion hacia la formacién de compafieros de nueva
incorporacion y de alumnos en practicas que recibe la Unidad donde

desarrolla su puesto de trabajo.

e Competencias genéricas.

- Comunicacion/escucha activa.

v" Comunicar sus ideas de forma clara, eficiente y fluida, logrando que su
mensaje se entendido.

v Escuchar a los demds con empatia, ocupandose en entender sus puntos de
vista y evitando ideas preconcebidas.

v Ajustar el lenguaje a la terminologia, las caracteristicas y las necesidades de su

interlocutor o con el grupo con el cual esta interactuando.
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- Orientacion al paciente/cliente interno.

v' Mantener una actitud de total disponibilidad en relacion a los
pacientes/cliente interno manteniéndose siempre disponible.

v' Atender a cada cliente interno/paciente con dedicacién y voluntad de
satisfacer las demandas que se le planteen.

v' Asumir personalmente las responsabilidades de resolver los problemas del
paciente/cliente interno.

- Trabajo en equipo/cooperacion.

v' Apoyar el desempefio de otras areas de la organizacién y fomentar el
intercambio de informacidn y experiencia en la busqueda de resultados.

v' Generar un ambiente de trabajo amistoso, un buen clima de trabajo y espiritu
de cooperacidn, favoreciendo la integracién de todos al equipo de trabajo con
ayuda mutua y solidaridad.

v" Mostrar interés y predisposicidon para trabajar en equipo y tener una actitud
positiva para colaborar y mantener buenas relaciones.

- Etica profesional.

v’ Contribuir con sus decisiones y acciones, con las que realiza personalmente,
sobre la base de los valores morales del hospital.

v Establecer un marco de trabajo que respeta tanto las politicas de la
organizacion como los valores morales, las buenas costumbres y las buenas
practicas profesionales.

v’ Preservar la informacion personal que reciba, teniendo total discrecién para
compartirla con otras personas.

- Identificacion e integracién en la organizacion.

v' Ser reconocido interna y externamente por cumplir siempre con sus
compromisos profesionales y personales.

v’ Identificarse con el Hospital, sintiéndose parte y responsable del logro de los
resultados que se esperan de ellos.

v" Mantenerse informado acerca de los cambios contextuales del entorno, de las
modificaciones del Hospital y de los clientes/pacientes.

v’ Orientar y cumplir con su trabajo respetando la misidn, visién y valores del

Hospital.
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15.6. Anexo 6. Respiro Familiar

Los pacientes pediadtricos con patologia crénica compleja y cuidados paliativos son
dependientes, y necesitan de unos cuidados especiales que fundamentalmente lo realizan las
familias. La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos reconoce la necesidad de respiro, para
proporcionar descanso a los cuidadores en caso de sobrecarga, claudicacién o riesgo social del
enfermo. El cuidador puede sentir agotamiento emocional, estrés y cansancio lo que le
provocarian falta de suefio, falta de tiempo para si mismo, sensacién de falta de libertad,
descuido de los otros miembros de la familia, asi como, abandono de las relaciones sociales.
Puede encontrarse en una situacién, en la que no puede dar la respuesta adecuada a las

demandas y necesidades del paciente, debido al agotamiento que sufre.

En la Comunidad de Murcia, las familias de menores de 18 afios, con diagndstico de patologia
crénica compleja y cuidados paliativos de toda la regién, disponen “de una habitacién para el
respiro familiar” en el pabellén materno-infantil del Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca con una cama para ingreso. El Respiro familiar puede ser solicitado por la familia o

recomendado por los profesionales sanitarios.

El respiro podra ser solicitado por los profesionales que atienden al nifio crénico complejo ante

la deteccidon de determinadas situaciones como son:

e Claudicacion familiar.

e El familiar cuidador:

Carezca de red de apoyo.

Que tengan una limitada capacidad para afrontar los problemas.

Que se encuentre en situacion de desempleo de larga duracién.

Se hara una derivacién al trabajador social sanitario de la unidad correspondiente. También
puede ser solicitado por la familia, que rellenan un formulario de solicitud ‘RESPIRO FAMILIAR’
(Anexo 5) recogiendo los datos basicos a tener en cuenta para el traslado del paciente a la
URAIP-PECCP: nombre, apellidos del menor y de la familia, CIPA, nimero de teléfonos de los
padres, si requiere ambulancia para el traslado al hospital o llegara por medios propios, fecha 'y
motivo de la solicitud y si necesita durante su ingreso de voluntariado o la familia se organiza.
Ademads sera necesaria autorizacidon para la videovigilancia del menor. Este formulario serd
recogido por la trabajadora social de la URAIP-PECCP, que harda una Historia Social y una

valoracion socio familiar y determinarad si existe un diagndstico de sobrecarga, claudicacion o
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riesgo social. Si es asi, elaborard una propuesta de actuacién que presentara al resto del

equipo, que decidira de forma consensuada la idoneidad del recurso de respiro del nifio.

Una vez ingresado en la habitaciéon del Respiro, se organiza y coordina con la familia el
acompainamiento 24 horas, por algin familiar o voluntarios de asociaciones en las que el SMS
tiene convenios firmados, sélo para acompafiamiento del menor. Los cuidados y la medicacién
del paciente es responsabilidad del personal sanitario que registrara toda la informacién en su
historia clinica. Durante su estancia, el menor sera vigilado en todo momento, por un sistema

de videovigilancia desde la central de enfermeria.

Ill

Cada paciente tiene la posibilidad de utilizar la habitacién del “respiro familiar’ 20 dias por
paciente/afio, pero si hay riesgo de claudicacién en mas ocasiones puede ser valorado por la
trabajadora social que pasard a los cuidadores la escala de sobrecarga y actuard en
consecuencia.

Durante la estancia del menor, se intentard que esté entretenido con actividades Iudicas como

la escuela, vuelamusica, pupaclown, etc.
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6.1 DOCUMENTO DE SOLICITUD DEL RESPIRO

g e )] ““”—QP

DOCUMENTO DE SOLCITUD DE RESPIRD FAMILIAR

DATOS DE FILIACION DEL PACIENTE:
Nombre y Apelidos:

Direccian:

CARM:

DATOS DE FILIACION DEL PADRESMADRE/ TUTOR LEGAL:
PADRE/TUTOR LEGAL:
Nombre y Apelidos:

Direccian:

Teléfono:

MADRE:

Nombre ¥ Apellidos:

Direccion:

Taléfono:

ASPECTOS RELACIONADCS COMN EL INGRESD:

MOTIVO DE LA NECESIDAD DE ESTE RECURSOD:

domicilio mas alkd del Respira):

FECHA DE INGRESD.

£ REQUIERE AMBULANCIA PARA EL TRASLADO? 51/ NOD

MUMERO DE DIAS NECESARIOS:

ORGANIZACION DEL ACOMPANAMIENTO DEL MEMOR (familia, woluntariado u otros):

OTROS RECURSOS NECESARIOS: 51 [espacificar) / NO

DIAGNOSTICOS PRINCIPALES:

Modelo de atencion integral del paciente pediatrico con enfermedad crénica compleja y necesidades paliativas 161



6.2 INFORMACION PARA FAMILIARES Y CONSENTIMIENTO

Murciano . il
e rrixaca v

RESPIRO FAMILIAR HOSFITALARIO

Unidad Regional de Atencion Integral al Paciente Pediatrico con
Enfermedad Crénica Compleja y Necesidades Paliativas (URAIP-PECCF)

INFORMACION GENERAL PARA FAMILIAS

Es un recurso que sirve de apoyo socio-sanitario dentro del ambito hospitalario, que se
ofrece de manera temporal, mediante ingreso del paciente por motivos sociales, en la
planta de hospitalizacion de la Unidad que es referencia regional, ubicada en el Hospital
Clinico Universitario Virgen de la Amixaca.

Esta dingido a las familias de los pacientes de la URAIP-PECCP menores de 18 afios de
toda la regién. Estas familias deben cumplir previamente con unos requisitos establecidos.

Durante esta estancia hospitalaria programada, el cuidador/a principal es sustituido por
otro cuidador/es mayores de edad autorizados por los tutores para el acompafiamiento y

vigilancia del paciente. El menor en ningln caso se podra quedar sin acompafamiento de
una persona adulta en la habitacion.

La finalidad de este servicio, es pemmitir a los cuidadores principales de un menor
dependiente, salvaguardar su salud fisica y psiquica, y facilitar el tiempo disponible para la
atencién de sus necesidades personales, familiares, sanitarias, etc... previniendo el
agotamiento del cuidador.

Los objetivos que se plantea el respiro familiar son:

+ Reducir la sobrecarga del cuidador principal asociada a las tareas de cuidado,
disminuyendo asi situaciones de estrés.

« Favorecer y mejorar la dinamica familiar y de pareja, previniendo problemas o
conflictos de deterioro en las mismas.

+ Intentar aliviar situaciones que, por problemas de crisis familiar o personal, puedan

estar dificultando la adecuada atencion del paciente.
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¢ Quién puede solicitar Respiro familiar en la URAIPI?

La familiaftutores legales de cualquier paciente ingresado en la Unidad Regional de
Hospitalizacion Domiciliaria y Cuidados Paliativos Pediatricos (URHD y CPP) o
pertenecientes a Unidad Regional de Atencion Integral al Paciente Pediatrico con
Enfermedad Cronica Compleja y Necesidades Paliativas (URAIP-PECCP)

¢ Cual es su duracion?
La duracidn limite sera de 5 dias naturales consecutivos y 20 dias anuales.
;Como se solicita?

Por iniciativa propia, solicitandolo al servicio de trabajo social de la unidad (URAIP-
PECCP) o a través de cualguier profesional sanitario de los que le atiende en la unidad, el
cual realizara la correspondiente interconsulta a trabajo social URAIP.

Una vez recibida la demanda de la familia, desde trabajo social de URAIP, se valorara y
aplicara el recurso si procede.

Dicha valoracién inicial incluira:

- Presentacion a la familia del recurso y condiciones para poder acceder a &l

- Estudio / wvaloracion social comrespondiente (mediante  entrevista
personal/familiar, visita domiciliania y aplicacion de las escalas de valoracion que
procedan).

Tras el estudio de trabajo social, se trasladara el caso a una comision de valoracion
formada por la coordinadora médica, la supervisora de enfermeria y la trabajadora social
de la URAIP-PECCP, que tras reunidn de consenso, autorizaran el ingreso del Respiro
familiar. La trabajadora social emitira informe motivado, el cual incluira la decision de la
comision con la autorizacion, denegacion o inclusion en posible lista de espera.

Se concedera el recurso de "Respiro Familiar® si cumple los requisitos establecidos y se
firma el documento de CONSENTIMIENTO INFORMADO, aceptando las condiciones. Se
procedera en este caso a programar el ingreso hospitalario por motivo social, especificando
la duracion del mismo. Este ingreso quedara sujeto a los recursos disponibles y a las
necesidades organizativas de la URAIP-PECCP.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

El respiro familiar, es un recurso que sirve de apoyo socio-sanitario dentro del Ambito hospitalario, que se
ofrece de manera temporal, mediante ingreso del paciente por motivos sociales, en la planta de
hospitalizacion de la Unidad que es referencia regional, ubicada en Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrnixaca.

La finalidad de este servicio, es permitir a los cuidadores principales de un menor dependiente, salvaguardar
su salud fisica y psiquica, y facilitar el tiempo disponible para la atencion de sus necesidades personales,
familiares, sanitarias, etc_.. previniendo el agotamienio del cuidador.

DDA, con DNINIE: ...
DD, e e con DNI/NIE:...............
Como representantes legales del menor:

ydomicilioen: ... Telf contactor
MANIFESTAMOS QUE:

1.- Hemaos sido informados de que el servicio de “Respiro Familiar Hospitalario®, esta dirigido a las familias
de los pacientes de la Unidad Regional de Atencién Integral al Paciente Pedidtrico con Enfermedad Cronica
Compleja y Necesidades Paliativas (URAIP-PECCP), y se ofrece de manera temporal (con un limite de 5 dias
naturales consecuiivos y 20 anuales) mediante ingreso por motivos sociales, en |a plania especializada de
URAIP-PECCP en HCUV Arrixaca (3° planta-Bloque pediatrico).

2.~ Aceptamos que se realice una valoracion social de la unidad familiar por parte de la trabajadora social de
URAIP-PECCP para estudiar la aplicacion de este recurso. Entendemos que esta valoracion debe ser
favorable para que &l acceso a dicho recurso se considere adecuado.

3.- Aceptamos las siguientes condiciones que se detallan a continuacion:
a) El ingreso quedara sujeto a la disponibilidad de los recursos de URAIP-PECCP.

a) Durante esta estancia hospitalaria programada, el cuidador/a principal sera sustituido por otro cuidador/es
mayores de edad autorizados por los futores para el acompafiamiento y vigilancia del paciente. El menor en
ningln caso se podra quedar sin acompafiamiento de una persona adulta en la habitacion. Las personas
autorizadas son las referidas a continuacion:

Entidades de voluntariado awlonzadas. e

Personas autorizadas:
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6.3 INFORMACION PARA PROFESIONALES

AREA DESALUDT
ey
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RESPIRO FAMILIAR HOSPITALARIO

Unidad Regional de Atencién Integral al Paciente Pediatrico con
Enfermedad Crénica Compleja y Necesidades Paliativas (URAIP-PECCP)

INFORMACION GENERAL PARA PROFESIONALES

Es unrecurso que sirve de apoyo socio-sanitario dentro del ambito hospitalario, que se
ofrece de manera temporal, mediante ingreso del paciente por motivos sociales, en la
planta de hospitalizacion de la Unidad que es referencia regional, ubicada en el Hospital
Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Esta dirigido a las familias de los pacientes de la URAIP-PECCP menores de 18 afios de
toda la region. Estas familias deben cumplir previamente con unos requisitos establecidos.

Durante esta estancia hospitalaria programada, el cuidador/a principal es sustituido por
ofro cuidador/es mayores de edad autorizados por los tutores para el acompafiamiento y
vigilancia del paciente. El menor en ningun case se podra quedar sin acompaiiamiento de
una persona adulta en la habitacion.

La finalidad de este servicio, es permitir a los cuidadores principales de un menor
dependiente, salvaguardar su salud fisica y psiquica, y facilitar el tiempo disponible para la
atencién de sus necesidades personales, familiares, sanitarias, etc... previniendo el
bournout del cuidador.

Los objetivos que se plantea el respiro familiar son:

+ Reducir la sobrecarga del cuidador principal asociada a las fareas de cuidado,
disminuyendo asi situaciones de estrés.

« Favorecer y mejorar la dinamica familiar y de pareja, previniendo problemas o
conflictos de deterioro en las mismas.

+ Intentar aliviar situaciones que, por problemas de crisis familiar o personal, puedan
estar dificultando la adecuada atencidn del paciente.
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£ Quién puede solicitar Respiro familiar en la URAIPI?

La familiaftutores legales de cualguier paciente ingresado en la Unidad Regional de
Hospitalizacidn Domiciliaria y Cuidados Paliativos Pediatricos (URHD y CPP) o
pertenecientes a Unidad Regional de Atencion Integral al Paciente Pediatrico con
Enfermedad Cronica Compleja y Necesidades Paliativas (URAIP-PECCP)

¢ Cual es su duracion?

La duracion tendra limite de 5 dias naturales consecutivos y 20 anuales.

éComo se solicita?

Por iniciativa propia, solicitindolo al servicio de trabajo social de la unidad (URAIP-
PECCP) o a traves de cualguier profesional sanitario de los que le atiende en la unidad, el
cual realizara la correspondiente interconsulta a trabajo social URAIPL

Una vez recibida la demanda de la familia, desde trabajo social de URAIPI, se valorara y
aplicara el recurso si procede.

Dicha valoracion inicial incluira:

- Presentacién a la familia del recurso y condiciones para poder acceder a él.

- Estudio / valoracién social correspondiente (mediante entrevista personalffamiliar,
visita domiciliaria y aplicacion de las escalas de valoracion que procedan segun el
caso:

o Cuestionario Zarit, para valorar el grado de scbrecarga de los cuidadores.

o Cuestionario de Mos, instrumento que mide apoyo social percibido.

o Apgar familiar de Smilkstein, muestra la percepcion intema del funcionamiento
de la dinamica familiar.

El estudio, concluira con la valoracidn sobre unas variables establecidas:

Variables Puntuacidén/intensidad
Sobrecarga del cuidador/es principalfes 12345678910
Riesgo de claudicacion 12345678910
Relaciones familiares debilitadas 12345678910
Crisis familiar por suceso sobrevenido 12345678910
IT del cuidador principal 12345678910
Otras circunstancias gque requieren apoyo extemo 12345678910

1. Resultado de la valoracion personalifamiliar puntie un total de més de 20
2. Tener minimo de 2 variables puntuadas con 7 o mas puntos de intensidad
3. Puntuar en alguna variable més de 8 puntos.
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Tras el estudio de trabajo social, se trasladara el caso a una comision de valoracion
formada por la coordinadora médica, la supervisora de enfermeria y la trabajadora social
de la URAIP-PECCP, que fras reunidn de consenso, autorizaran el ingreso del Respiro
familiar. La frabajadora social emitira informe motivado, el cual incluira la decision de la
comision con la autorizacion, denegacion o inclusion en posible lista de espera.

Se concedera el recurso de "Respiro Familiar” si cumple los requisitos establecidos y se
fima el doecumento de CONSENTIMIENTO INFORMADO, aceptando las condiciones de
uso. Se procedera en este caso a programar el ingreso hospitalaric por motivo social,
especificando la duracidn del mismo. Este ingreso quedard sujeto a la disponibilidad de los
recursos y a las necesidades organizativas de la URAIP-PECCP.
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15.7. Anexo 7. Autorizacién para videovigilancia

AREA DE SALUD 1
VBT RTE L=
Senvicis B

Arrixaca  Murciano —

Servicio / Unidad: ‘a URAIP-PECCP Area 1 - Arrixaca

Autorizacion para
MONITORIZACION POR VIDEOVIGILANCIA SIN GRABACION NI OBTENCION DE IMAGENES

Yo D./DRa: oo _{Opadref [ madre/ [ tutor
legal), con DNI-_. AUTORIZO a |E monitorizacion por medn |:Ie wdeowgllﬂncla con camara instalada en
la habitacion donde se encuentra ingresado mi hijofa._.. .

conDNI- .. .,y al visionado sin grabacidn, |:Ie I:|Il:hES imagenes, en dlrecto en el monitor del l:unu'ol de Ia

Unidad, para asi ayudar a detectar cambios visuales en la salud y acelerar la respuesta de emergencia si s necesario.
Estoy satisfecho con la informacion que se me ha proporcionado y declaro gue la he comprendido adecuadamente.
Entiendo que este documento puede ser REVOCADO por mi en cualquier momento del procedimiento.

Para que asi conste, firmo el presente documento después de leido.

EnMurca,a ..._.f ... f. .

FIRMA DEL PACIENTE Y/O REPRESENTANTE LEGAL

D./Dia._...
Panenne mayor de 12 afios

D./Dha....
Padre/Ma Elre,.'Tumr,."a

S6lo en caso de REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO:

Yo D_/Dia: .. _[paciente mayor de 12 afios)
Yo D./Dfia: . tI:I padreﬂj madre,/[] tutor legal)
no doy la autorizacion para la realizacion de esta monitorizacion, y revoco el consentimiento previo si lo hubiere
otorgado. Tomo estd decision habiendo sido informado suficientemente de los riesgos que asumao por este motivo.

EnMurcizg,a ./ ./ .

Firma del paciente mayor de 12 afios Firma del padre/madre/tutor legal
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15.8. Anexo 8. Asistencia Urgente a Pacientes en Hospitalizacién a
Domicilio Infantil (HADI)

Asistencia Urgente a Pacientes en
Hospitalizacion a Domicilio Infantil (HADI)

Coordinacion Enfermeria CCU 061

_Sonia Sanchez Martinez — Coordinadora Enfermeria

CCU 061José A. Troya Gil — Responsable de
Procedimientos CCU 061

EXTRACTO

Coordinacion de la asistencia de los pacientes con HADI realizada
por laenfermeria CCU 061RM.

Servicio

Murciano
de Salud
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Asistencia Urgente a Pacientes en Hospitalizacion a Domicilio Infantil
(HADI)
14 de febrero de 2022

1. Justificacidon

El cuidado domiciliario de pacientes pediatricos de alta complejidad es una realidad
en continuo crecimiento. El SMS ha creado varios equipos multidisciplinares, con la
intencién de prestar asistencia en su domicilio a estos pacientes, que por su
compleja situacion clinica (enfermedades cronicas, degenerativas, oncoldgicas, etc.)
necesitarian una estancia hospitalaria permanente.

La existencia de estos equipos nos permite cuidar de estos nifios en sus domicilios,
adiestrando a los familiares para ello, con un seguimiento continuo por parte de los
propios equipos de HADI.

La Gerencia de Emergencia 061 participa en este programa prestando la asistenciaen
situaciones de urgencia, usando para ello sus recursos asistenciales, distribuidos por
la Region de Murcia.

2. Conexion Equipos HADI-112-061

Para que el CCU 061 y sus equipos asistenciales tengan acceso a la Historia Clinica
del paciente, se ha desarrollado un Web Service donde el equipo HADI sube la HC
resumida del paciente. Este servicio traslada automaticamente la HC a la Base de
Datos del ECHO y queda vinculada a los datos personales del paciente.

Cuando el equipo o la propia familia llama al 112 para solicitar una asistencia
urgente, indicara que es un paciente HADI y, a través del n? de tarjeta sanitaria
CARM,ATLL validara al paciente de modo que se nos carga la HC vinculada al paciente
como archivo adjunto a la carta de llamada.

’ k Itegaracion de la HC de paciente HADI

090 Lis
Equipo HADI o ° ECHO O
"
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Asistencia Urgente a Pacientes en Hospitalizacion a Domicilio Infantil
(HADI)
14 de febrero de 2022

3. Circuito para la Coordinacion de la llamada

3.1 Recepcién de la llamada en el 112

- La demanda de asistencia urgente puede ser realizada por:
o El propio equipo de HADI. Nos llama para que enviemos a una de
nuestras unidades.
o La familia/cuidador del paciente. Solicita la asistencia del 061
directamente al 112.
- Cualquiera de los dos llamantes ha de indicar al 112 que es un paciente
HADI y facilitard su n2 de tarjeta sanitaria CARM (CIPA). A través de este
n2,ATLL validara al paciente en ECHO @ Telematica/paciente HADI.

PACIENTE HOSPITALIZACION A DOMICILIO INFANTIL X
DIRECCION PACIENTE
Municipio: * Nombre: LV_J
LIMPIAR CAMPOS |
Nombre: EJ CIPA: B

- Una vez localizado al paciente, se tipificard el aviso como

ENFERMERIA — PACIENTE HADI (A2) y pasaran la llamada a enfermeria CCU
(*Gruono enfermeros).

TIPIFICACION

TS: ENFERMERIA -- PACIENTE HOSPITALIZACION A DOMICILIO INFANTIL (A2) U IDIOMA: | Espaiiol v
COM. Ts: ETIQUETA: v
= —— ——Namero de afectados: 1
NOMBRE: EDAD: SEXO: Qiﬂ [ T ]
VED. PUBLICA: -

3.2. Traje de la asistencia por Enfermeria CCU
- Atendida la llamada, la enfermera visualiza y lee la HC del paciente
gueaparece como archivo adjunto en la carta de llamada.

ﬁ INFORMACION COMPLEMENTARIA
[LISTADO ASUNTOS (37)|MEDIDAS|LLAMADAS|INVITA CHAT
ADJUNTOS ;
N ORIGEN |HORA FIRMA Pu |TEXTO |
0

1[ECHO 13/03/22 16:35:01

ENF 9 " HC Paciente Prueba HADI.pdf
)
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Asistencia Urgente a Pacientes en Hospitalizacion a Domicilio Infantil
(HADI)
14 de febrero de 2022

- La enfermera que atiende la llamada realiza las preguntas del Plan TS.

Plan TS

Enfgrmerla - éQué le ocurre al paciente? *opcién multiple.
Paciente HADI .

a. Disnea.

b. Dolor.

c. Vomitos/diarrea.

d. Problemas con infusor/via.

e. Otros. texto libre

Valoracién de la respiracion *seleccién multiple segun sintomas observados.
a. Respiracién normal.

b. Ruidos respiratorios texto libre *Quejido, sibilancias, ronquido, estridor...
c. Tiraje.

d. Taquipneico.

e. Bradipneico.

f. SAT 02 texto libre *si tienen pulsioximetro.

Nivel de consciencia.
a. Alerta. *Respuesta adecuada a estimulos.

b. Somnoliento. *Tendencia al suefio con respuesta adecuada a dérdenes verbales simples y
complejas.

c. Obnubilado. *Respuesta a érdenes simples y estimulos dolorosos. No respuesta
adecuada a érdenes complejas.

d. Estuporoso. *Sélo hay respuesta a estimulos dolorosos.
e. Coma. *Ausencia total de respuesta a estimulos verbales y dolorosos.

f. Pérdida brusca de conciencia con recuperacidn espontanea.
(Sincope)

Circulacion.

a. Coloracion normal de la piel.

b. Palidez *Signo de mala perfusion periférica.

d. Piel moteada o parcheada *Signo de vasoconsticcién periférica.
c. Cianosis. *Indica situacién de hipotensién importante.

Observaciones *detallar situacién del paciente, soporte domiciliario...

Texto libre.
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La llamada es clasificada de origen como A2 por ATLL. Una vez R
finalizada la valoracion telefénica por enfermeria, se clasificard VIR
manualmente el aviso segun la gravedad identificada como A1, A2, HELT
A3 0 Ad y se enviara al recurso mas adecuado. ISEANU

UME
SUAP
JANA

IALFA

ENF

PAC

] MED
Ocs |8
(J ENF

4. Unidad Asistencial

=(16:34-00952| @ [ A

ADJUNTOS

P Hc Paclente Prueba HADIpdf

La enfermera que gestiona la llamada activard ella
misma a la unidad que corresponda, informando por
teléfono de los datos recabados.

La unidad que acude al domicilio recibe, ademas de la
informacién recabada por la Enfermera CCU, la HC del
paciente como archivo adjunto en la APP 112 ECHO
Recursos.

Asistencia Urgente a Pacientes en Hospitalizacién a Domicilio Infantil

(HADI)
14 de febrero de 2022
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5. Algoritmo Asistencia Urgente a Pacientes HADI.

U
/PacienteHADl

oo: )
" -0t
Equipo HADI . !-!J UME/SUAP
aloracion )
° Enfermeria °
ccu
6 @ Consejos
N
Familiar °

HC Paciente
HADI

José A. Troya Gil _Coordinador Procedimientos CCU061
Sonia Sanchez Martinez _Coordinadora Enfermeria CCU061
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15.9. Anexo 9. Autorizacién para el uso de datos personales

D./DRA. covcerereeeetireerrieeete v eeesse s v besesesessssssnssesssesenesrssesssessessssssssesssssesenesy CON DNl Liiiiiiiiiiviireee ... REpresentante de

AUTORIZO:
Al SERVICIO MURCIANO DE SALUD a recabar los datos personales, consistentes en:

- Datos iIdeNntifiCatiVOS.....ueuie ettt v et ere e aea e e

- TeléfoN0 de CONTACTO .viviiveiieriecieetr et et st s

Con la finalidad de ceder los datos de contacto a la Asociacion Vuelamdsica con el objetivo de dar apoyo
emocional al menor y su familia, en colaboracion con la Unidad Regional de Atencidon Domiciliaria y Cuidados
Paliativos Pediatricos (URHD y CPP).

El destinatario de los datos sera la citada Asociacion. La base juridica de este tratamiento es su consentimiento, de
conformidad con el art. 6.1.a) del Reglamento General Europeo de Proteccidon de Datos y con la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. Usted podra
revocar en todo caso su consentimiento sin que ello afecte al legitimo tratamiento realizado hasta la fecha.

También puede ejercitar sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacién, limitacion y oposicion ante el
responsable del tratamiento sito en ¢/ Central. Edfo Habitamia s/n. o en la direccidn electrénica: dpd-sms@carm.es
Asimismo, podra presentar reclamacién por el tratamiento ante la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos.

Estos datos seran conservados exclusivamente hasta cumplir con la finalidad prevista, salvo que legalmente se
prevea un plazo mayor de conservacion.

Por todo lo anterior, autorizo que el SERVICIO MURCIANO DE SALUD ceda los datos de contacto a la Asociacion
Vuelamusica, con el mismo contenido y derechos contemplados en los parrafos anteriores.

Conforme, firmo la presente autorizacién
En Murcia, a......cceeeeed€unnevcneeneeedelo,

Firma del paciente o representante:

REVOCACION DE LA AUTORIZACION

En Murcia, a......... (o [T de.........

Firma del paciente o representante:

Responsable Director Gerente del Servicio Murciano de Salud. C/Central. Edif. Habitamia. 30100-Murcia.

Finalidad Prestar atencion sanitaria y servir al cumplimiento de fines epidemioldgicos, de salud publica, de investigacion y
docencia. Servicios sociales. Gestion asistencial. Recursos humanos. Gestion contable fiscal y administrativa.
Fines histdricos, estadisticos o cientificos.

Legitimacion Cumplimiento del art.6.1 a) del RGPD. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

Destinatarios Consejeria de Salud; Ministerio de Sanidad; Centros concertados; otras Entidades sanitarias y Organos
judiciales.

Derechos Ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, supresién, limitacion y oposicion, previstos en los articulos 15 a

21 del Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD), ante el responsable del tratamiento. Asimismo, las
personas interesadas tienen derecho a presentar una reclamacion ante la Agencia Espafiola de Proteccién de

Datos.
Informacion Puede consultar la informacion adicional y detallada sobre Proteccion de Datos en nuestra pagina web.
Adicional www.murciasalud.es/proteccion datos
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15.10. Anexo 10. Autorizacion para el uso de datos personales

AUTORIZACION PARA EL USO DE DATOS PERSONALES

D./DRIA. oottt ettt st et et s be st bttt st beb et b st sesaet et stabebeas et seaRes st sa et sesater sbebes et ere et aeateseaesteben e e et sanatereane , con
[ Domicilio en

TR0 et e Fecha...oiieeeceeeeees

AUTORIZO

Al SERVICIO MURCIANO DE SALUD a recabar y tratar los datos personales, consistentes en:
- Datos identificativos.......coveerieiniereeniececsceeee e

- Teléfono de coNtactO......cccvveeeeeeeeieeeeceee e

Con la finalidad de ceder los datos a la Asociacién D’GENES con el objetivo de realizar actividades orientadas a la
mejora de la calidad de vida de los menores de 18 afios y sus familias que presenten una enfermedad rara o crénica
con un nivel de alta complejidad que precisa la asistencia por la Unidad Regional de Hospitalizacién Domiciliaria y
Cuidados Paliativos Pediatricos (URHD y CPP).
La aportacion de dichos datos es obligatoria para poder cumplir con la anterior finalidad. El destinatario de los datos
serd la citada Asociacidn. La base juridica de este tratamiento es su consentimiento, de conformidad con el
Reglamento General Europeo de Proteccién de Datos y con la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. Usted podrd revocar en todo caso su
consentimiento sin que ello afecte al legitimo tratamiento realizado hasta la fecha.
También puede ejercitar sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacién, limitacion, oposicion y portabilidad ante
el responsable del tratamiento sito en C/ Central. Edificio Habitamia s/n. o en la direccién electrénica: : dpd-
sms@carm.es. Asimismo, podra presentar reclamacién por el tratamiento ante la Agencia Espafiola de Proteccion
de Datos.
Estos datos seran conservados exclusivamente hasta cumplir con la finalidad prevista, salvo que legalmente se
prevea un plazo mayor de conservacion.
Por todo lo anterior, consiento que el Servicio Murciano de Salud trate mis datos personales contenidos en el
presente documento con la Unica finalidad de gestionar los datos de contacto con la Asociacién de Enfermedades
Raras DGenes, con el mismo contenido y derechos contemplados en los parrafos anteriores.
Conforme, firmo la presente autorizacién

En Murcia, a.......e....... de.nivrnnnneedenn.

Firma del paciente o representante

REVOCACION DE LA AUTORIZACION

Firma del paciente o representante
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15.11. Anexo 11. Autorizacion para el uso de datos personales

AUTORIZACION PARA EL USO DE DATOS PERSONALES

con

AUTORIZO

Al SERVICIO MURCIANO DE SALUD a recabar y tratar los datos personales, consistentes en:

- Datos identificativos... ..ccoeeecieeeciie e

- Teléfono de coNtacto.....cccveeecie e

Con la finalidad de ceder los datos de contacto a la Asociacion Pupaclown con el objetivo de dar apoyo emocional
al menor y su familia, en colaboracion con la Unidad Regional de Atencion Domiciliaria y Cuidados Paliativos
Pediatricos (URHD y CPP).

El destinatario de los datos sera la citada Asociacion. La base juridica de este tratamiento es su consentimiento, de
conformidad con el art. 6.1.a) del Reglamento General Europeo de Proteccién de Datos y con la Ley Orgénica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. Usted podra
revocar en todo caso su consentimiento sin que ello afecte al legitimo tratamiento realizado hasta la fecha.

También puede ejercitar sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion, limitacion y oposicion ante el
responsable del tratamiento sito en ¢/ Central. Edif. Habitamia s/n. o en la direccion electrénica: dpd-sms@carm.es
Asimismo, podra presentar reclamacién por el tratamiento ante la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos.

Estos datos seran conservados exclusivamente hasta cumplir con la finalidad prevista, salvo que legalmente se
prevea un plazo mayor de conservacion.

Por todo lo anterior, autorizo que el SERVICIO MURCIANO DE SALUD ceda los datos de contacto a la Asociacion
Pupaclown, con el mismo contenido y derechos contemplados en los parrafos anteriores.

En Murcia, a....ccceeeeeeeend€urnenreren del.inine.

Firma del paciente o representante:

REVOCACION DE LA AUTORIZACION

En Murcia, a........ [0 [T de ..........

Firma del paciente o representante:

Responsable Director Gerente del Servicio Murciano de Salud. C/Central. Edif. Habitamia. 30100-Murcia.

Finalidad Prestar atencion sanitaria y servir al cumplimiento de fines epidemioldgicos, de salud publica, de investigacion y
docencia. Servicios sociales. Gestidn asistencial. Recursos humanos. Gestion contable fiscal y administrativa.
Fines histdricos, estadisticos o cientificos.

Legitimacion Cumplimiento del art.6.1 a) del RGPD. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

Destinatarios Consejeria de Salud; Ministerio de Sanidad; Centros concertados; otras Entidades sanitarias y Organos
judiciales.

Derechos Ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, supresion, limitacion y oposicion, previstos en los articulos 15 a

21 del Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD), ante el responsable del tratamiento. Asimismo, las
personas interesadas tienen derecho a presentar una reclamacion ante la Agencia Espafiola de Proteccién de

Datos.
Informacion Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccién de Datos en nuestra pagina web
Adicional www.murciasalud.es/proteccion_datos
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15.12. Anexo 12. Autorizacion para el uso de datos personales

AUTORIZACION PARA EL USO DE DATOS PERSONALES

AUTORIZO

Al SERVICIO MURCIANO DE SALUD a recabar y tratar los datos personales, consistentes en:

- Datos identificativos... ..ccoeeecieeeciie e

- Teléfono de coNtacto......cccveeiicieeiciiieeiee e

Con la finalidad de ceder los datos de contacto a la Asociacion Mamas en Accidn con el objetivo de poder prestar
acompafiamiento al menor durante su ingreso, en colaboracién con la Unidad Regional de Atencidn Integral del
Paciente Pediatrico con Patologia Crénica Compleja y cuidados paliativos.

El destinatario de los datos sera la citada Asociacion. La base juridica de este tratamiento es su consentimiento, de
conformidad con el art. 6.1.a) del Reglamento General Europeo de Proteccidon de Datos y con la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. Usted podra
revocar en todo caso su consentimiento sin que ello afecte al legitimo tratamiento realizado hasta la fecha.

También puede ejercitar sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion, limitacion y oposicion ante el
responsable del tratamiento sito en ¢/ Central. Edif. Habitamia s/n. o en la direccion electrénica: dpd- sms@carm.es
Asimismo, podra presentar reclamacién por el tratamiento ante la Agencia Espafiola de Proteccion de Datos.

Estos datos seran conservados exclusivamente hasta cumplir con la finalidad prevista, salvo que legalmente se
prevea un plazo mayor de conservacion.

Por todo lo anterior, autorizo que el SERVICIO MURCIANO DE SALUD, ceda los datos de contacto a la Asociacion
Mamas en Accion, con el mismo contenido y derechos contemplados en los parrafos anteriores.

Conforme, firmo la presente autorizacion.
En Murcia, a.................d€.eeeceeeneedelo

Firma del paciente o representante:

REVOCACION DE LA AUTORIZACION

, con DNI:

representante del menor
REVOCO la autorizacion anteriorMeNnte dA0a @........cccceuieeieeceeiiee ettt ee et et settse e st sesaes s stesas s bebete st sssssasestesesbessesasesnnasesans
En Murcia, a........ o [T de...........

Firma del paciente o representante:

Responsable Director Gerente del Servicio Murciano de Salud. C/Central. Edif. Habitamia. 30100-Murcia.

Finalidad Prestar atencion sanitaria y servir al cumplimiento de fines epidemioldgicos, de salud publica, de investigacion y
docencia. Servicios sociales. Gestidn asistencial. Recursos humanos. Gestion contable fiscal y administrativa.
Fines histdricos, estadisticos o cientificos.

Legitimacién Cumplimiento del art.6.1 a) del RGPD. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

Destinatarios Consejeria de Salud; Ministerio de Sanidad; Centros concertados; otras Entidades sanitarias y Organos
judiciales.

Derechos Ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, supresion, limitacién y oposicion, previstos en los articulos 15 a

21 del Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD), ante el responsable del tratamiento. Asimismo, las
personas interesadas tienen derecho a presentar una reclamacion ante la Agencia Espafiola de Proteccion de

Datos.
Informacion Puede consultar la informacién adicional y detallada sobre Proteccién de Datos en nuestra pagina web
Adicional www.murciasalud.es/proteccion_datos
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- AAP: American Academy of Pediatrics.

- ACT: Association for Children with Lifethreatening or Terminal Conditions and their
Families.

- AFAMUR: Asociacién de Familiares de Nifios con Cancer en la Regién de Murcia.

- AME: Atrofia Muscular Espinal.

- AP: Atencidn Primaria.

- AT: Atencién Temprana.

- BORM: Boletin Oficial de la Regién de Murcia.

- CARE: Comisién Asesora Regional de Especialidades.

-  CAT: Centro de Atencién Temprana.

- CCU: Centro Coordinacién de Urgencias.

- CDIAT: Centro de Desarrollo Infantil y Atenciéon Temprana

- CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos.

- CMBD: Conjunto Minimo Basico de Datos.

- DASE: Datos de Asistencia Sanitaria Extrahospitalaria.

- EAP: Equipos de Atencién Primaria

- EAPC: European Association for Palliative.

- EGC: Enfermera Gestora de Casos.

- EIR: Enfermera Interna Residente.

- ESAD: Equipo de Soporte de Atencion Domiciliaria.

- ESAH: Equipo de Soporte de Atencidén Hospitalaria.

- ESCP: Equipo de Soporte de Cuidados Paliativos.

- ESCALA PEDCOM: Escala de identificacidn del Paciente Pediatrico Cronico Complejo.

- GAADIA: Grupo de Apoyo y Acompafiamiento del Duelo Hospitalario Infantil.

- GMFCS: Gross Motor Function Classification System es un sistema de clasificacién de la
funcién motora gruesa.

- HCN: Hospital Comarcal del Noroeste.

- HCUVA: Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

- HRM: Hospital Rafael Méndez.

- HULAM: Hospital Universitario Los Arcos-Mar Menor.

- HUSL: Hospital General Universitario Santa Lucia.

- HVC: Hospital Virgen del Castillo.
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- HVLG: Hospital de La Vega Lorenzo Guirao.

- INP: Interconsulta No Presencial.

- INP-PCCI: Interconsulta No Presencial del Paciente Crénico Complejo Infantil

- IOM: Instituto Of Medicine.

- MIR: Médico Interno Residente

- NANEAS: Nifios y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud.

- NANDA: North American Nursing Diagnosis Association

- NIC: Nursing Interventions Classification

- NOC: Nursing Outcomes Classification

- NPT: Nutricidn parenteral.

- OMS: Organizacion Mundial de Salud

- PAC: Punto de Atencidn Continuada.

- PACES: Programa de Atenciéon Comunitaria Escolar para la Salud.

- PCC: Patologia Crénica Compleja

- PEG: Pequefiio para la edad gestacional.

- PIER: Plan Integral de Enfermedades Raras de la Regién de Murcia.

- PIN: Portal inteligente de Negocio.

- PPECC: Paciente Pedidtrico con Enfermedad Crénica Compleja.

- RCP: Reanimacién Cardiopulmonar.

- RN: Recién nacido.

- SEPIH: Sociedad Espafiola de Pediatria Interna Hospitalaria.

- SGCC: Subdireccién General de Cuidados y Cronicidad.

- SMS: Servicio Murciano de Salud.

- SUAP: Servicios de urgencias de Atencién Primaria.

- TCAE: Técnico en cuidados auxiliar de enfermeria.

- TEA: Trastorno del Espectro Autista.

- UNIR: Universidad Internacional de la Rioja

- URAIP-PECCP: Unidad Regional de Atencidn Integral del Paciente Pediatrico con
Enfermedad Crénica Compleja y Cuidados Paliativos.

- URDI: Unidad Regional de Disfagia Infantil.

- UHD: Unidad Hospitalizaciéon domiciliaria.

- UR-PPECC: Unidad Regional del Paciente con Enfermedad Crénica Compleja

- URHD-CPP: Unidad Regional de Hospitalizacién Domiciliaria y Cuidados Paliativos
Pediatricos.

- VMD: Ventilacién mecéanica domiciliaria.
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