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¢ COMO RESUMIR 10
ANOS EN 20 MINUTOS?










¢ DE QUIEN HABLO?

¢ DE LOS NINOS FALLECIDOS?

¢ DE LOS QUE ESTAN VIVOS?

¢ DE LOS ATENDIDOS?

¢ DE LOS ALTADOS?

¢ DE LOS NO ATENDIDOS?

¢ DE LOS PROFESIONALES QUE ESTAN?

¢ DE LOS PROFESIONALES QUE YA NO ESTAN?
¢ DEL PRINCIPIO?

¢ DEL FINAL?



Recordemos los principios...




mm |[DEAL COMPARTIDO

= NERECHO DE LOS NINOS

mm APOYO DE MUCHA GENTE

mm MUCHO TRABAJO




Ano 2011

AAP/OMS (2000)

Europa:
Documento IMPAccT (Europa) 2007

EAPC
Espafa:
Ministerio Sanidad y Consumo:

Organisation of services

IMPaCCT: standards for paediatric
palliative care in Europe

document prepared by the Steering Committee of the EAPC task force on palliative care

2001: Bases para el desarrollo el Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

2007: Estrategia SNS (particularidad de los nifos)

2009: Estandares y recomendaciones para Unidades de cuidados paliativos pediatricos

CUIDADOS PALIATIVOS
PARA LACTANTES,
NINOS Y JOVENES

LOS HECHOS
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Estrategia en
Cuidados Paliativos
del Sistema Nacional
de Salud

SECPAL

wwnsecpal.com

Grupos de trabajo de Cuidados paliativos pediatricos SEHOP y SECPAL



Paliativos no es solo final de vida

DERECHO DE LOS NINOS: recibir atencidn
paliativa

Estandares para crear unidades
pediatricas




Ano 2011

Unidades en Espana:
UCPP HSJD Barcelona (1991)
UCPP Hospital Nifio Jesus de Madrid (2008)

En Baleares:
Atencion domiciliaria de los ninos con necesidades paliativas : ESAD
En el hospital: cada unidad

IBSALUT presenta estudio que estima las necesidades de CP de los nifos pero
con criterios de adultos (infraestimacidén)—=>Proyecto



2011: Analisis de situacidn (beca de Aspanob)

Julio-diciembre 2011

Autora:
Angela Tavera Tolmo. Médico pediatra Hospital Universitario Son Espases

Coordinador del proyecto:

Eusebio Castafio Riera. Jefe de Servicio de Planificacién Sanitaria de Baleares
Direccion General de Planificacion y Financiacion

Consejeria de Salud y Consumo de las Islas Baleares

Apoyo metodolégico y explotacién de datos:

Micaela Comendeiro Malooe. Economista de la Salud

Joan Tortell Marimén. Responsable de Documentacién Clinica del Hospital Universitario Son
Espases

Guillem Frontera Juan. Estadistico Hospital Universitario Son Espases

Impulsores del proyecto:

Joan Figuerola Mulet. Jefe de servicio de Pediatria. Hospital Universitario Son Espases

José Antonio Salinas Sanz. Facultativo especialista de oncologia pedidtrica. Hospital
Universitario Son Espases

Mercedes Guibelalde del Castillo. Facultativo especialista de oncologia pediatrica. Hospital
Universitario Son Espases

7 de Julio 2011

2 Andilisis de la situacion de las Cuidadas Paliativos Pedidtricas en las Islas Baleares en los afios 2005-2009.
/ingela Tavera Tolmo

ANALISIS DE SITUACION DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS EN LAS ISLAS
BALEARES EN LOS ANOS 2005-
2009: PROPUESTA DE MODELO
DE ATENCION




]"|| Govern
I, de les llles Balears

ESTRATEGIA

Enero 2012: Proyecto piloto financia apoyado
por |la Estrategia Balear de Cuidados Paliativos:

Valoracion de la idoneidad y viabilidad
de un Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos
en la Comunidad de las Islas Baleares
Ano 2012



Equipo interdisciplinar
Cuidados Paliativos Pediatricos

Enfermera:
Rosa Fullana so Espases

Psicologa: T. sociales
Ana Daviu HSE
Antonia
Xisca

Hospital 2
7K Sant ;
Joan .
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Pediatra becada:
Angela Tavera
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Resultados

Autoras:

singela Tavera Tolmo. Médico pediatra. Coordinadora del Equips de Cuidados
iar idtricos del Hospital Universitario Son Expases

Rosa M Fullana Tuduri. Enfarmera del Equipo de Cuidados Paliatives Pedidtricas del

Hospital Universitario Son Espases , .

Ana M* Daviu Psicooncéloga. Psicilogadel Equipo de Cuidados Paliatives Pedidtricos Numero de pacientes

del Hospital Universitario Son Espasec

Coordinadores del proyecto: Pacientes candidatos a atencién p: iva 13
Noemi Sansé. Responsabls de la Unidad técnica de la Estrategia Balear de Cuidadas haclentesiealnontslatandidos 35 Nifios
Paliativos Fallecidos 1

Joan Figuerela Mulei. Jefe de servicio de Pediatria. Hospital Universitario Sen

Espases

Jozé Antonio Salinas Sanz. F i lista de i idrrica. Hospiral

Universitario Son Espases . .
e e, Faculian liste de oncolosia pedianica Causas por las que los pacientes no han entrado en programa de paliativos

Hospital Universitario Son Espases

Nicolau Flaguer. Médico coordinador de Equipo EAPS ds San Juan de Dios — _
Fallecimiento prematuro _

Diciembre 2012
Perdida de seguimiento _

Prayecio Piloto: Equipo Cuidadss Paliativos Pedidrricas 2012 |




Enero 2013: Creacion UCPP Baleares




Eriero 2013 Urjiczie] Cuicados Paliztivos
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Pediatra: » Enfermera:
Angela Tavera - - Rosa Fullana
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Obra Social

Fundacién "la Caixa”

Trabajadores sociales HSE
Agentes espirituales

Psicéloga: Ana M* Daviu
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NOTICIAS

Servicio de Salud de las Islas Baleares
Inicio / Actualidad / Noticias

| Desde enero, el Hospital Universitario Son Espases cuenta con un equipo pionero en Espafia en cuidados paliativos pediatricos

E= NOTICIAS DEL SERVICIO DE SALUD DE LAS ISLAS BALEARES @ 26 MARZO 2012

Desde enero, el Hospital Universitario Son Espases cuenta con un equipo pionero en Espafa en
COnSUIta en Inca' Son Amonda cuidados paliativos [I)Jediétricos P apep P

Tres expertos de cuidados paliativos pediatricos
atienden a 30 familias

Desde la puesta en marcha de la unidad, en enero, han tratado a 65 nifios terminales o con
enfermedades incurables
I. Olaizola Palma
Ve
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punio de vista médico
desde enero funciona
» en el Hospital
Universitario de Son
Espases uno de los
Primercs equipos de
cuidados paliativos
ditricos de Espana

afio |
objetivo de este

equipo
mulidiscipinar s
ayudar a los nifios que
1o van a llegar a
adultos a vivir el
limo periodo de su
vida Y a sus familias A
VIvie sin dolor y con la
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3 Pediatras

3 Enfermeras
Pediatricas

2 Psicélogas ( una al
50%)

1 Trabajadora Social
(50%)



Otros proyectos a lo largo de estos anos

2016: Sociedad Espaiola de CPPediatricos (PEDPAL)

Master Oficial de CPP de la UNIR ‘.: ‘.ﬂ. ﬂ
Atencion paliativa perinatal P e . —

*E160%de los niftos que fallecen en Espana es debida
a una causa previsible'

*Dator de pacientes de 0-19afios.
i en el afio 20

2016
IVI . . . pacientes atendidos por UICPP en 2016 B 1
u S I CO e ra p I a *Cobertura= datos realesfisbrions K100 ® NO de pacientes que fallecieron en
2016 por cawsas previsibles de muerte
¢ = No de pacientes atendidos en fin de
vida en 2016 por UCPP

- 7 . Mal - ‘:*T:?:e
Atencion a las otras islas ‘ - 2

Atencion continuada con el 061 “‘fm;m.. e

Atencion a la cronicidad en pediatria (PCCIN)

Cuidados Paliativos

MUCHA MUCHA FORMACION

de Salud: Criterios
de Atencion

Participacion en Congresos, publicaciones, ministerio de sanidad, comités...




ALGUNOS NUMERITOS

350 s
650  witos acendicos
105 e
+3000 =



PATOLOGIAS ATENDIDAS POR
UCPP ISLAS BALEARES

*Neurodegenerativas

*Neuromusculares

*Metabolicas
0 Lo s
87% *Paralisis cerebral grave

‘Enfermedades raras




2017

Paciente

cronico no

Paciente
cronico
complejo

estable Paciente
\ crénico
complejo
avanzado Cuidados
Paliativos
Pediatricos
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ETAPA COVID




LO QUE SOMOS AHORA

Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos

y Cronicidad Compleja
Infantil

UCPPyCCIN

ECPP EAPCCIN

Las enfermedades cronicas complejas estables,
avanzadas y los cuidados paliativos son
posibles escenarios evolutivos por los que
transita un paciente durante su historia vital.




QUIENES SOMOS




OBIJETIVOS

Atencidon continuada localizada 24/7

Implantacién PCCIN Trabajadora Social 100%

Protocolo pediatria-adultos Aumentar la identificacion

Potenciar mas el autocuidado Aumentar espacio fisico de trabajo

Implementar coordinacion interislas



SIEMPRE PARECE IMPOSIBLE

HASTA QUE SE HACE ..., vindeio

3




