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Proleg

Proleg

Després de l'elaboracio de les Bases per al model organitzatiu d’atencio
integral a la poblacid infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacio
de final de la vida I'any 2018, es considera necessari avancar en el seu desen-
volupament.

L'atencio pal-liativa pediatrica requereix el treball col-laboratiu dels professio-
nals dels diferents ambits assistencials, en que és necessari desenvolupar una
xarxa d’atencié pal-liativa pediatrica integral (XAPPI) on quedin ben definides
les condicions, les caracteristiques i els circuits de coordinacid de funcionament
de cadascun dels centres i els serveis implicats en I'atencié d’aquests infants i
adolescents.

Derivat de I'evolucid organitzativa de I'atencid pal-liativa pediatrica en el sistema
sanitari catala i de la concentracid del coneixement en aquest ambit en alguns
hospitals de Catalunya, s’ha prioritzat iniciar el desenvolupament de la xarxa
a partir de tres serveis d’atencié pal-liativa pediatrica integral (SAPPI) amb un

enfocament d’abordatge inicialment terciari. Aixi doncs, I'objectiu d’aquest do-
cument és iniciar el desplegament organitzatiu de I'atencié pal-liativa pediatrica,
establint els requisits minims i comuns d’aquests tres serveis.

A mesura que es facin accions per capacitar els territoris en matéria de cures
pal-liatives pediatriques, es transferira progressivament i complementariament
I'atencio a centres i serveis sanitaris de les diferents regions sanitaries; els SAPPI
assumiran només els infants i adolescents que es trobin en un grau de complexi-
tat assistencial més elevat, i s’establira en aquesta propera fase el funcionament
complet de la XAPPI.

Aguest document, doncs, se centra en una primera fase de les diferents fases
gue s’esdevindran, en la qual s'assentara el model organitzatiu d’atencié pal-lia-
tiva pediatrica per al territori catala.

Xarxa d'atenci6 pal-liativa pediatrica integral 8
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Acronims

Acronims

AET adequacio esforg terapeutic

C2P2 cures pal-liatives i complexitat pediatrica

CAP centre d’atencio primaria

CDIAP centres de desenvolupament infantil i atencié precog
CMBD registre del conjunt minim basic de dades

CMD conjunt minim dades

CUAP centre d’urgencies d’atencié primaria

HC3 historia clinica compartida

LET limitacio esforg terapeutic

MACA malaltia cronica avancada

PCC pacient cronic complex

PCI paralisi cerebral infantil

PIIC pla d’intervencid individual i compartit

SAPPI serveis d’atenci¢ pal-liativa pediatrica integral

SEM sistema d’emergencies mediques

SISCAT sistema sanitari integral d’utilitzacié publica de Catalunya
SUD situacio d’ultims dies

UEC unitat expertesa clinica

UEH unitats d’especialitat hospitalaries

XAPPI xarxa d’atencio pal-liativa pediatrica integral
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1. Introduccio

1. Introduccio

En les darreres decades hi ha hagut un descens de la mortalitat infantil en el
nostre entorn.t Paral-lelament, per un increment de supervivencia d’infants i
adolescents amb malalties molt greus, ha augmentat la prevalenca d’infants i
adolescents que donen lloc a una situacié de vulnerabilitat associada a la seva
morbiditat, en molts casos una comorbiditat cronica, que comporta més com-
plexitat assistencial.

L'atencié pal-liativa pediatrica té I'objectiu d’optimitzar la qualitat de vida, des
de l'etapa prenatal fins a I'adolescencia, dels infants que presenten una malaltia
greu, habitualment incurable, que amenaca o limita la seva vida. Ofereix atencié
integral al pacient i a la seva familia en les diferents dimensions: fisica, psicoe-
mocional, social i espiritual.

Les estimacions de prevalenca de poblacié amb necessitats pal-liatives pediatri-
gues varien de forma important en funcié de la metodologia utilitzada i de la po-
blacid i el territori analitzats. D’una banda, segons les dades de I'Associacio Eu-
ropea de Cures Pal-liatives (EAPC), s’estima que un minim de 10 de cada 10.000
infants i adolescents (de 0 a 19 anys) tenen malalties que limiten o amenacen la
seva vida.? Estudis publicats recentment parlen d’una prevalenca de 20 per cada
10.000 infants en paisos com el Regne Unit.: D’acord amb les dades de poblacio
de 0 a 19 anys de Catalunya, i fent una aproximacié de minims, s’estima que hi
ha 1.535 infants amb aquesta condicid. D’altra banda, d’acord amb les dades de
mortalitat de Catalunya® dels darrers cinc anys, hi ha una mitjana de 400 defun-
cions de poblacio de 0 a 19 anys, de les quals un 65% aproximadament serien
per causes que fan previsible la mort i es consideren susceptibles de rebre cures
pal-liatives (percentatge que oscil-la entre el 94% en el periode perinatal i el 54%
en infants de més d’un any).*

Els infants i adolescents amb malalties que limiten o amenacen la seva vida re-
guereixen un enfocament integral, integrat i interdisciplinari, amb un equip ex-
pert i amb formacié adequada, on la coordinacio i la col-laboracid entre unitats
especialitzades i la pediatria del territori garanteixin una atencié de qualitat i
precog.

1. Registre de mortalitat de Catalunya, Servei de Gestid i Analisi de la Informacié per a la Planificacié
Estrategica, Direccié General de Planificacié en Salut, Departament de Salut.

2. Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos para Nifios de la EAPC. Cuidados paliativos para lactantes,
nifios y jovenes: Los hechos. Roma: Fondazione Maruzza Lefebvre d’Ovidio Onlus; 2009.

3. Connor SR, Downing J, Marston J. Estimating the Global Need for Palliative Care for Children: A
Cross-sectional Analysis. J Pain Symptom Manage. 2017 Feb;53(2):171-177. DOI:10.1016/j.jpainsymman.

4. Navarro S, Ortiz J, Caritg J. Bosch. Estimacié dels casos de mort tributaries de cures pal-liatives pediatri-
ques. Pediatr Catalana. 2015;75(1):12-8.
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1. Introduccid

El Pla de salut de Catalunya 2016-2020, en la seva linia d’actuacié 6.4, recull la
necessitat de definir i implementar el Model organitzatiu d’atencio integral a la
poblacid infantil amb necessitats pal-liatives i en situacié de final de vida. El
Departament de Salut va publicar el febrer de I'any 2018 el document Bases
per al desenvolupament del model organitzatiu d’atencid integral a la
poblacio infantil i juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacio de final de la
vida. Aquest document va plantejar les recomanacions en I'ambit del sistema
public de salut, per tal d’ordenar, i també desenvolupar, I'atencié pal-liativa
pediatrica d’acord amb els principis d’equitat en I'accés i en els resultats, de
qualitat i eficiencia, tenint en compte els recursos disponibles

Es considera que l'organitzacié assistencial de I'atencié a la poblacid infantil i
juvenil amb necessitats pal-liatives i en situacio de final de la vida s’ha de basar
en una xarxa coordinada de serveis i d’atencié d’acord amb el grau de comple-
xitat requerit, que contribueixi a oferir la maxima qualitat assistencial i obtenir
bons resultats; a la utilitzacié adequada i equitativa de recursos, i a la sosteni-
bilitat del sistema sanitari public. Alhora, ha de facilitar la innovacié i la millora
en la transferencia de coneixement. Consegiientment, per millorar la qualitat i
els resultats clinics i I'eficiencia en la prestacié de I'atencié pal-liativa pediatrica,
es considera necessari inicialment concentrar aquesta atencié en un nombre
limitat de centres hospitalaris de referéncia amb unitats expertes en cures pal-
liatives, amb les quals interaccionen els professionals dels centres hospitalaris,
centres d’atencié primaria i altres serveis propers als infants i adolescents.

L’objectiu del document és emmarcar el model organitzatiu d’atencié pal-liativa
a la poblacio pediatrica, la cartera de serveis necessaria dels SAPP| de Catalunya,
les funcions i els requeriments d’aquests serveis de cures pal-liatives a fi d'im-
plementar el model establert que doni resposta a les necessitats dels infants i
adolescents, i a les seves families.

Xarxa d'atencié pal-liativa pediatrica integral 11



2. Marc conceptual i definicions

2. Marc conceptual
| definicions

2.1 Definicié de cures pal-liatives pediatriques

D’acord amb I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS), les cures pal-liatives pe-
diatriques consisteixen en la cura total activa del cos, la ment i I'esperit de I'in-
fant o adolescent, i en la prestacié de suport a la familia. Comencen quan es
diagnostica la malaltia i prossegueixen al marge de si rep tractament o no per
combatre la malaltia.

També el Il Pla estratégic nacional d’infancia i adolescéncia (Il PENIA) planteja
que la poblacié infantil i juvenil amb malaltia avancada o en fase terminal
requereix una atencio integral adaptada en cada moment a la seva situacio.

'Associacié de Cures Pal-liatives per a Infants del Regne Unit (ACT) defineix les
cures pal-liatives per a infants i joves amb problemes de salut que limiten o ame-
nacen la vida (amb risc de morir) com I'enfocament actiu i total per cuidar, des
del moment del diagnostic o el reconeixement del problema de salutial llarg de
tota la vida de I'infant o adolescent fins a la seva mort. Compren les necessitats
fisiques i emocionals, elements socials i espirituals i enfocaments sobre millora
de la qualitat de vida de I'infant o adolescent i el suport per a la familia. Inclou
la gestid, el control i el tractament de simptomes, sovint dificils, la provisio de
breus descansos i atencié durant la mort i el procés de dol.

El concepte de cures pal-liatives, d'acord amb el posicionament de I'OMS, inclou
una mirada precog¢ i amplia. Conseglientment, no només s’hi inclou la poblacio
pediatrica en situacié de terminalitat (un cop passat el punt d’inflexid)*° i en
situacio d’ultims dies (SUD), sind que també s’hi inclouen els casos en que hi ha
una malaltia o situacié que amenaca o limita la vida de I'infant o adolescent, en
qui I’'esperanca de vida pot ser relativament més llarga i, alhora, incerta. Habi-
tualment es correspon amb els casos en qué s’ha establert un enfocament pal-
liatiu 0 s’han decidit mesures dirigides a adequar 'esforg terapeutic (figura 1).

5. Martino, R. El proceso de morir en el nifio y el adolescente. Pediatria Integral. 2007; 11:926-34.
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2. Marc conceptual i definicions

Figura 1. Representacié de la complexitat i I'atencio pal-liativa en I'ambit
pediatric
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* Es considera superacio del punt d’inflexid el periode de temps en el qual s’identifica un
canvi en la tendéncia de la trajectoria clinica de la malaltia amb acceleracié de 'empitjora-
ment clinic, disminucié dels intervals Iliures de simptomes, augment d’ingressos hospitala-
ris, abséncia de resposta a I'escalada de tractaments o recaigudes repetides del seu procés
basal.

Les cures pal-liatives pediatriques s’associen a una complexitat pediatrica; és
per aguest motiu que es fa esment a 'abreviacié C?P? (cures pal-liatives i com-
plexitat pediatrica). Algunes de les caracteristiques que donen més complexitat
a les cures pal-liatives pediatriques son la baixa prevalenca dels casos, I'amplia
varietat de malalties causants, la disposicié limitada de medicacioé especifica, la
manca de formacié especifica per part dels professionals, la repercussio en les
dinamiques familiars i 'impacte emocional i social, entre d’altres.

2.1 Model d’atencio pal-liativa

El model d’atencio als infants i adolescents amb necessitats complexes inclou
I'atencié a poblacié pediatrica complexa (en el model catala de cronicitat com-
plexa es fa servir la sigla PCC per referir-nos al pacient cronic complex)¢i a pobla-
cié pediatrica amb enfocament pal-liatiu 0 necessitats pal-liatives (sigla MACA,
en el model catala de cronicitat complexa).’

6. Blay C. Limén E. (coord.). Bases per a un model catala d’atencié a les persones amb necessitats comple-
xes. Conceptualitzacio i introduccié als elements operatius. Versid 6.0 del 27 de marg de 2017. [Consulta
el 15 juliol de 2019]. Disponible a: https://scientiasalut.gencat.cat/bitstream/handle/11351/3305/bases_
model_catala_atencio_persones_necessitats_complexes_2017_ca.pdf?sequence=4&isAllowed=y

13



2. Marc conceptual i definicions

El model organitzatiu d’atencié pal-liativa pediatrica ha de ser interdisciplinari,
integrat i col-laboratiu entre els diferents serveis i nivells assistencials (també ha
de considerar altres dispositius de I'ambit educatiu, social, tercer sector...) que
intervenen al llarg del procés assistencial. El model es fonamenta en tres eixos:

— Identificacié d’infants i adolescents amb necessitats pal-liatives.

— Avaluacio de les necessitats de I'infant o adolescent i de les persones del seu
entorn cuidador.

— Pla d’atencié integral, que inclou el suport i 'acompanyament als infants i
adolescents, i les seves families, al llarg de tot el procés assistencial (també
atencid al dol), en que s’estableix el nivell i 'ambit d’atencié més adequats
en funcié de la complexitat de les necessitats (figura 2).

Figura 2. Model d’atenci¢ integrada
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Font: adaptat del TERMCAT.

Atesa la baixa prevalenca d’infants i adolescents amb necessitats pal-liatives es
requereix una concentracié particular de recursos i coneixements en algunes
unitats especifiques que liderin i estructurin el treball en xarxa. Aquest model
vol oferir el maxim valor i optimitzar els recursos disponibles i I'adequacié de
I'atencid, establint nivells i circuits assistencials que garanteixin la qualitat i I'efi-
ciencia, la continuitat assistencial i 'acompanyament del malalt i la seva familia
durant els diferents episodis de la malaltia.

Derivat del fet que un alt percentatge d’infants i joves que requereixen atencio
pal-liativa tenen una malaltia minoritaria, cal vetllar pel continuum assistencial
que es requereix entre les unitats de referencia (unitats d’expertesa clinica —
UEC— o unitats d’especialitats hospitalaries —UEH—), I'atencid primaria pedia-
trica i els serveis de cures pal-liatives pediatrics (figura 3). Els equips d’atencié
pediatrica de primaria i dels centres sanitaris del territori tenen un rol continuat
al llarg de tot el procés assistencial com a recursos i serveis de proximitat. En el
grup de poblacid que no té UEC per malaltia o situacio de base, com poden ser

14



2. Marc conceptual i definicions

els infants o adolescents amb paralisi cerebral infantil (PCl), la coordinacié amb
el SAPPI I'ha de fer el professional de referéncia (pediatre d’atencid primaria o
d’una unitat hospitalaria segons el principal problema de salut).

Figura 3. Continuum entre ambits i unitats assistencials

AP i
recursos
territorials

A 4

Temps

Font: elaboracio propia.

UEC: unitats d’expertesa clinica; UEH: unitats d’especialitats hospitalaries;
SAPPI: servei d'atencid pal-liativa pediatrica integral; AP: atencid primaria.
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3. Poblacié diana d’atencié pal-liativa pediatrica

3.Poblacio diana
d’atencio pal-liativa
pediatrica

Les cures pal-liatives pediatriques van dirigides a infants i adolescents (en alguns
casos s‘atenen nadons en 'etapa prenatal i persones a I'edat d’adult jove —al
voltant dels vint anys—) amb diferents malalties, freqlientment minoritaries,
que comporten diferents trajectories vitals, quant a tipologia i intensitat de cu-
res i la seva durada —des de poques hores o dies fins a diversos anys. També es
consideren els casos de nadons dels quals, derivat d’un diagnostic prenatal, es
conegui el pronostic de mort prematura.

FreqUentment son casos en qué hi ha un enfocament d’adequacié de I'esforc te-
rapeutic (AET), tant de mesures diagnostiques com terapéutiques. Les necessitats
d’aquest grup de poblacidé pediatrica son multiples i complexes, determinades
principalment per I'edat, el curs de la malaltia i I'entorn sociofamiliar i cultural.

Conseglientment, es considera que aquest col-lectiu de poblacié pediatrica
requereix un model integral de cures pal-liatives que disposi de professionals
amb capacitat i expertesa en aquesta matéria (figura 4).

Figura 4. Factors que defineixen la poblacio diana
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Planificacié de decisions anticipades

Gestio del cas, atencio integrada i continuada

| IR R N N R A B |

Font: traduit i adaptat de Building Integrated Palliative Care Programs and Services.”

7. Gémez-Batiste X i Connor S. Building Integrated Palliative Care Programs and Services. Chair of Pa-
|liative Care. WHO Collaborating Centre Public Health Palliative Care Programmes. Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance. “la Caixa” Banking Foundation. Barcelona; 2017. ISBN: 978-84-9766-602-2.
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3. Poblacié diana d’atencié pal-liativa pediatrica

Es defineixen quatre grups de poblacié pediatrica, d’acord amb la trajectoria de
la malaltia, que requereixen cures pal-liatives:®

Grup 1: infants o adolescents amb situacions que amenacen la vida, per a les
quals el tractament curatiu pot ser viable, pero també pot fracassar (per exem-
ple: cancer, infeccions o una fallada organica cardiaca, hepatica o renal).

Grup 2: infants o adolescents amb malalties que requereixen un llarg periode de
tractament intensiu dirigit a mantenir la vida, perd on la mort prematura encara
és possible (per exemple: fibrosi quistica, VIH/sida, anomalies cardiovasculars,
distrofia muscular de Duchenne).

Grup 3: infants o adolescents amb malalties progressives sense opcions curati-
ves, amb un tractament pal-liatiu des del diagnostic (per exemple: trastorns neu-
romusculars o neurodegeneratius, trastorns metabolics progressius, anomalies
cromosOmiques, cancer metastatic avancat en el moment del diagnostic).

Grup 4: infants o adolescents amb situacions irreversibles, no progressives amb
discapacitat greu que comporten extrema vulnerabilitat de patir complicacions
de salut (per exemple: paralisi cerebral greu, trastorns genétics, malformacions
congénites, nounats de pes molt baix, lesions cerebrals o de la medul-la espinal).

Paral-lelament a aquests quatre grups, cal tenir en compte que hi ha caracteris-
tiques molt diferents entre nounats, infants, preadolescents i adolescents. Addi-
cionalment, per les caracteristiques especifiques i I'atencid que reben, es consi-
dera un grup de caracteristiques diferenciades el grup de nounats (i perinatals)
com a grup de poblacio susceptible de cures pal-liatives. Inclou principalment
els nounats que ja sabem que naixeran amb problemes que limitaran la seva
vida o sense vida com ara: els nounats que es troben en el limit de la viabilitat
(menys de 23 setmanes de gestacido o menys de 500 grams en néixer), nounats
amb anomalies congenites (trisomies 13-15 o 18, anencefalia, anomalies cardi-
aques inoperables...) o nounats amb dany cerebral perinatal greu que no respo-
nen a intervencions en cures intensives, entre d’altres.

3.1. Criteris d’identificacié de poblacié
amb necessitats pal-liatives

La identificacid d’infants i adolescents amb necessitats pal-liatives I'ha de fer
I'equip assistencial en els diferents ambits:

— Atencio primaria
— Hospital

Excepcionalment, la mateixa familia o els professionals d’institucions no sanita-

8. Association for Children’s Palliative Care (ACT). A Guide to the Development of Children’s Palliative Care
Services. ACT. 3rd ed. Bristol; 2009.
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ries també podrien identificar i proposar la necessitat de canviar I'enfocament
terapéutic cap a l'atencio pal-liativa. Son exemples d’aquests equips:

- Centres de desenvolupament infantil i atencié precoc (CDIAP): si el personal
d’aquests equips identifiqués un infant amb necessitats pal-liatives, hauria
de fer la derivacio al personal referent del sistema sanitari perque pugui fer-
ne també el registre als sistemes d’informacié i aplicar el model d’atencio
pal-liativa.

- Centre d’educacio especial: dins d’aquests centres hi ha professionals amb
molta expertesa en l'atencié a infants amb necessitats pal-liatives. Es fa la
mateixa consideracid que per al personal dels CDIAP.

Aguests casos en els quals no és I'equip assistencial qui detecta la necessitat
d’iniciar un enfocament pal-liatiu, i amb la finalitat que I'infant o adolescent rebi
atencio pal-liativa, cal que posin en coneixement dels equips sanitaris de refe-
réncia (atencidé primaria o hospital) I'estat, |la situacio i les necessitats de I'infant
o adolescent.

Tenint en compte que la majoria de la poblacié pediatrica que presenta neces-
sitats de cures pal-liatives té una malaltia minoritaria, es preveu que les unitats
d’expertesa clinica tinguin un rol rellevant en aquest procés d’identificacio.

La poblacié amb necessitats pal-liatives requereix una presa de decisions rela-
cionada amb I'AET (tant de mesures diagnostiques com terapeutiques) i ha de
complir un o més dels criteris seglients (figura 5):

1. Situacié de morbimortalitat (malaltia o problema de salut major) amb una
afectacid significativa, important o greu de com a minim dos dels sistemes
corporals:

- Cardiac

- Respiratori

- Gastrointestinal

- Renal

- Hematologic

- Endocri/metabolic

- Neurologic

2. Malaltia progressiva i avancada associada a un deteriorament de la salut.
Exemples: malaltia oncologica i altres malalties minoritaries, malalties neu-
romusculars degeneratives, cardiopaties complexes, etc.

3. Dependeéncia tecnologica vital o funcional (la vida del pacient depen del
dispositiu).

Exemples: ventilacié mecanica convencional, ventilacié no invasiva més de
12 hores, infusié continua de farmac amb bomba intratecal, nutricié paren-
teral domiciliaria, tragueotomies, etc.
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Les necessitats derivades de les esferes psicosocial i espiritual, malgrat la relle-
vancia que tenen en l'atencid integral, no es consideren criteri nuclear per a la
identificacio, tot i que cal que siguin valorades, ja que afegeixen complexitat a
la situacio.

Figura 5. Algoritme per identificar infants i adolescents amb necessitats pal-liatives

Malaltia cronica limitant o amenagant per la
vida amb una o més condicions :

> 2 sistemes corporals afectacio greu
Dependéncia tecnologica vital
Malaltia progressiva

3 S0

Pacient cronic Amb plantejament d’adequacié
complex -} terapeutica relacionades amb les
(PCC)* necessitats de I'infant o adolescent

+

Necessitats pal-liatives i
atencio pal-liativa
(V66.7; Z51.5; MACA)

Font: elaboracio propia.
* Pendent de desenvolupar documentacié de cronicitat complexa pediatrica.

** Situacions en les quals I'evolucié i la progressio de la situacié o la malaltia és rapida i requereix d’entrada
atencio pal-liativa (per exemple, anencefalia).

3.2. Dades epidemiologiques de cures pal-liatives
pediatriques
Per estimar les necessitats de cures pal-liatives pediatriques i ajudar a coneixer
la magnitud d’aquesta necessitat en el territori catala, es poden fer calculs de
dues maneres complementaries:
— A partir de la poblacio general i aplicant les dades de prevalenca trobades
a la literatura.

— A partir de la mortalitat de la poblacié pediatrica i seleccionant aquelles
causes de defuncid susceptibles de rebre cures pal-liatives.
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3.2.1. Estimacions de prevalen¢a de malalties que limiten la vida
en poblacio pediatrica

Segons el Registre central de persones assegurades (RCA) del CatSalut, I'any
2019, Catalunya té 7.570.452 habitants, dels quals 1.384.711 (20,28%) tenen
menys de 18 anys, 713.816 son homes i 670.895 sén dones.

Tenint en compte les dades de prevalenca de minims? (10/10.000 infants i ado-
lescents —de 0 a 19 anys—), s’estima que a Catalunya hi ha 1.535 infants i joves
amb necessitats de cures pal-liatives pediatriques. Cal tenir en compte que es
fa una lleugera sobreestimacié de prevalenca en tenir-se en compte la poblacio
menor de 20 anys en aquest calcul, ja que no es disposa de dades de prevalenca
amb els rangs d’edat amb els quals es treballa a Catalunya en I'atencio pediatrica
(fins als 18 anys).

A partir d'aquestes dades, en observar la distribucié territorial dels casos esti-
mats (Annex 1), podem veure que hi ha Sectors Sanitaris amb molts pocs casos
(1 0 2 casos) d’infants o adolescents amb aquestes caracteristiques (Aran i Alt
Pirineu), mentre altres zones podrien arribar a tenir més de 80 casos prevalents
(Arees de Gestid territorial del Vallés Occidental Oest, Baix Llobregat Centre i
Fontsanta-I"Hospitalet Nord, Barcelonés Nord i Baix Maresme). Aquesta distri-
bucid de casos haura de ser considerat en el desenvolupament de les linies pe-
diatriques a nivell de I'atencié primariac.

3.2.2. Estimacions de necessitats pal-liatives sobre la base
de la mortalitat

D’acord amb les dades dels darrers cinc anys del Registre de mortalitat, a
Catalunya hi ha una mitjana de 301 defuncions anuals de poblacié de menys
de 18 anys (174 nens i 130 nenes), de les quals el 70,5% sén per causes
susceptibles de cures pal-liatives pediatriques (70,2% en nens i 71% en ne-
nes). Aproximadament el 57,42% de les defuncions anuals es produeixen en
poblacié de menys d’un any (aproximadament 175 casos anuals; 43% de ne-
nes i 57% de nens) on el percentatge de causes susceptibles de cures pal-li-
atives pediatriques és del 81,09%, i en que en la primera setmana de vida és
del 90,3%. En els infants de més d’un any, aquest percentatge es redueix al
56,17% (annex 2).

En aquest periode hi va haver una mitjana de 261 casos d’infants nascuts morts
(53,26% de nens).

Lany 2017, la taxa de defuncions en aquest grup d’edat va ser de 0,20 per cada
1.000 habitants (0,18 per cada 1.000 nenes i 0,22 per cada 1.000 nens) i va oscil-
lar entre el 2,36 per cada 1.000 habitants en el grup de nens de menys d’un any
i el 0,06 per cada 1.000 habitants en el grup de nenes de 10 a 14 anys. Aplicant
aquestes taxes i basant-se en la mortalitat, s'estima que I'any 2019 hi haura 281

9. Acord 13/2018, de 29 de novembre, del Consell d’Administracié de I'Institut Catala de la Salut, pel qual
es creen nous equips d’atencié primaria de pediatria territorial i es modifica el punt 1 de 'Acord 11/2012,
de 28 de juny, de creacid dels equips d’atencio primaria de pediatria territorial. DOGC 7911, de 5 de juliol
de 2019.

20



3. Poblacié diana d’atencié pal-liativa pediatrica

defuncions, de les quals aproximadament un 70% seran per causes susceptibles
de cures pal-liatives® (annex 3).

3.2.3. Analisi d’activitat de cures pal-liatives pediatriques
en centres hospitalaris SISCAT

A partir dels sistemes d’informacié actuals és complex analitzar I'activitat de
cures pal-liatives pediatriques, tant dels infants i adolescents identificats i que
han rebut aquesta atencio com dels que es podrien beneficiar de rebre-la, pero
dels quals no han estat identificades adequadament les necessitats pal-liatives.

Lany 2017 a Catalunya hi havia 62 infants i adolescents identificats amb la codi-
ficacio MACA en els sistemes d’informacié d'atencié primaria, arran de les poli-
tiques de cronicitat complexa impulsades en els darrers anys, tot i que no s’ha
fet el desplegament en I'ambit pediatric.

La informacié més aproximada de I'atencié pal-liativa que es fa al sistema sanita-
ri deriva de I'analisi que es va fer en el periode 2017-2018, quan es va demanar
a quatre hospitals (taula 1) que facilitessin les dades sobre els pacients que han
requerit atencio de cures pal-liatives i atencid a la cronicitat complexa (C*P?).
Algunes dades destacables son:

— En aquest periode es van atendre 461 infants i adolescents amb cobertura
publica catalana, dels quals 108 van morir en el periode analitzat.

— El percentatge de defuncions entre els hospitals estudiats oscil-la entre el
18% i el 34,2%, percentatges que suggereixen que atenen infants i adoles-
cents en diferents etapes evolutives de la malaltia.

— Practicament tres quartes parts de la poblacié atesa en aquests centres era
de la Regid Sanitaria Barcelona.

— E1 98,3% dels infants i adolescents patien una malaltia minoritaria.

—EI91,6% dels infants i adolescents atesos i el 96,4% dels que finalment van
morir pateixen o patien una malaltia que s’agrupa en els grans grups de
malalties seglients:

— Determinades afeccions originades en el periode perinatal.
— Malalties del sistema nervios.
— Malalties endocrines, nutricionals i metaboliques.

— Malformacions congenites, deformitats congenites i anomalies (28%
dels casos visitats per les unitats C?P?).

- Neoplasies (representen un 22,3% dels casos visitats per les unitats C*P?).

10. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Cuidados paliativos pediatricos en el Sistema
Nacional de Salud: criterios de atencién. Madrid, 2014.
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- El91,7% (423 infants i adolescents) han fet, en el periode d’estudi, 20.770
visites a atencid primaria per motius molt diversos (mitjana de 28-29 visi-
tes/any). Gairebé dues terceres parts de les visites les han fet professionals
de medicina i una tercera part, personal infermer.

— Pel que fa a l'activitat hospitalaria, 390 infants i adolescents (84,6%) han
causat 2.837 ingressos (mitjana de 3,6 ingressos/any); 450 (97,6%) han es-
tat visitats de forma ambulatoria i han causat 27.068 visites (mitjana de 30
visites/any); 397 infants i adolescents (86,1%) han fet 3.015 visites a urgen-
cies (mitjana de 4 urgéncies/any). Uatencio hospitalaria la reben majoritari-
ament al mateix hospital on els ofereixen atencié C2P2.

— Només set casos van rebre atencid per part de recursos sociosanitaris (cinc
casos en el Programa d’atencioé domiciliaria i equips de suport —PADES— i
dos casos en unitats funcionalsinterdisciplinaries sociosanitaries —UFISS—).

—EI81,1% pren medicacié (295 de medicacio hospitalaria de dispensacio am-
bulatoria) amb un import mitja per pacient i any de 8.393 euros.

Paral-lelament, derivat d’un tall transversal ad hoc el juliol de 2019, es co-
neix que en aquests quatre hospitals catalans que ofereixen C?P? atenen en
aquestes unitats 311 infants i adolescents, dels quals es considera que dues
terceres parts tenen necessitats d’atencié pal-liativa i I'altra tercera part té
necessitats d’atencié complexes, pero sense enfocament pal-liatiu (taula 1).

Taula 1. Poblacié pediatrica atesa en hospitals que ofereixen cures pal-liatives i
atencio a la cronicitat complexa

LET EQ;%C:TE{“ NoLET | Total
Hospital 1 6 16 7 29
Hospital 2 16 10 16 42
Hospital 3 3 10 37 50
Hospital 4 76 51 63 190
Total 101 87 123 311

Font: elaboracio propia.

LET: limitacié de 'esforg terapéutic.
Enfocament cap a LET: indicacio de LET per part de I'equip assistencial, tot i que no esta acordat amb la
familia.

Cal avancar en el sistema de recollida i explotacié de dades en relacié amb les

cures pal-liatives pediatriques, perqué permeti analitzar quina és l'activitat que
es fa en aquest ambit en el conjunt del sistema sanitari, més enlla dels estudis
especifics que s’hagin elaborat.
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4. Organitzacio per a
‘atencio pal-liativa
nediatrica integral
(Xarxa d’atencio)
segons complexitat

Pel fet que es requereix un elevat grau d’expertesa clinica en la valoracio, el
tractament i el suport per part d’'un equip multidisciplinari especific per a I'aten-
cié pal-liativa pediatrica, es considera necessari disposar d’una xarxa integrada
d’atencid que es fonamenta en la participacié i 'acord formalitzat entre els cen-

tres i els serveis implicats.

La XAPPI, en una primera fase, es basa en la identificacié de centres que dis-
posaran de SAPPI (amb estructura, funcionament i cartera de serveis definida
basant-se en el territori i la poblacid de referéncia). Progressivament, la XAPPI
s'ampliara amb centres hospitalaris de proximitat territorial amb professionals
de referencia especifics per a I'atencidé pal-liativa, amb qui s’"han de vincular mit-
jancant acords formals de cooperacié que defineixin els circuits que han de se-
guir els pacients i les responsabilitats compartides. El desplegament total de
la XAPP| també compta amb la implicacid i la participacié imprescindible dels
professionals més propers al domicili de I'infant o adolescent, de I'atencid pe-
diatrica de primaria, dels hospitals que ofereixen atencid basica pediatrica i dels
sociosanitaris que ofereixen atencié pal-liativa.

La XAPPI disposa de tres nivells d’atencid:

— SAPPI. Ofereixen l'atencié més experta i especifica en atencid pal-liativa,
concentrada en pocs centres sanitaris. Es fa en centres d’internament, mo-
nografics de pediatria o no, destinats a resoldre la totalitat dels problemes
de salut i que disposa dels anomenats serveis d’alta especialitzacio, supra-
especialitats i tecnologies diagnostiques —terapeutiques avancades, tercia-
risme i unitats d’expertesa clinica de malalties minoritaries.

— Atencio pal-liativa pediatrica en hospitals de referencia territorial. Es presta
en centres hospitalaris destinats a resoldre la quasi totalitat dels problemes
de salut, llevat dels que requereixen una practica altament especialitzada
(terciarisme i unitats d’expertesa clinica de malalties minoritaries). Disposen
d’un o més professionals que, encara que no es dediquen a temps total a les
cures pal-liatives, tenen alguna capacitacio en atencio pal-liativa pediatrica.
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— Recursos territorials i comunitaris, propers al domicili de I'infant o adoles-
cent amb necessitats pal-liatives. Inclou I'atencié primaria pediatrica i altres
recursos i serveis de salut territorials, especialment els hospitals de proximi-
tat que responen als requeriments habituals de la poblacié. En aquests cen-
tres i serveis els professionals assistencials ofereixen una atencio pal-liativa
basica. En aquest nivell d’atencid és necessari coordinar també els recursos
socials, educatius i del tercer sector del territori que ofereixin atencié a I'in-
fant o adolescent.

4.1. Objectius de la XAPPI

Els objectius que es plantegen amb 'organitzacié d’una xarxa d’atencié pal-liati-
va pediatrica integral son:

1. Identificar els pacients amb malalties que amenacen o limiten la vida que
presenten necessitats pal-liatives.

2. Garantir I'atencié integral i integrada amb equips multidisciplinaris que in-
cloguin I'atencid psicosocial i espiritual, amb professionals de treball social
sanitari, psicologia i altres que donin resposta a aquestes necessitats.

3. Ordenar i implementar l'atencio pal-liativa pediatrica al sistema sanitari in-
tegral d’utilitzacié publica de Catalunya (SISCAT) basant-se en la territoria-
litzacid de la poblacid pediatrica catalana, els diferents nivells de centres i
serveis de cures pal-liatives pediatriques per garantir la qualitat assistencial
i mantenir l'eficiencia i la sostenibilitat del sistema sanitari catala. La finali-
tat és garantir I'equitat territorial i evitar duplicitats protocol-litzant I'aten-
ci6 d’acord amb els mateixos criteris a tot el sistema sanitari catala.

4. Crear una xarxa d’atencid entre els serveis especifics d’atencio pal-liativa
pediatrica i els especialistes hospitalaris, la resta de dispositius del SISCAT
(atencié primaria, hospitals de diferents nivells...) i altres serveis (educacio,
benestar social...), incorporant la familia en el procés d’atencid i garantint
una atencio coordinada i continuada.

5. Establir el Pla d’intervencid individualitzat i compartit (PIIC) a pediatria com
a eina de coordinacid entre diferents nivells assistencials.

6. Establir un marc de col-laboracié entre els diferents ambits assistencials
gue permeti desenvolupar circuits supraterritorials que facilitin I'atencio
presencial per part dels equips de proximitat del territori de I'infant o ado-
lescent (especialment al domicili), aprofitant les oportunitats que oferei-
xen les noves tecnologies i el suport i I'assessorament que poden oferir els
equips especifics de cures pal-liatives (presencial i no presencial) en l'aten-
cié continuada.

7. Dissenyar i implementar eines formatives i de coordinacié per als professi-
onals dels serveis i els recursos que ofereixen atencié pediatrica del SISCAT
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sobre l'atencio als pacients amb malalties que amenacen o limiten la vida,
els quals tenen necessitats pal-liatives.

8. Avaluar sistematicament el desenvolupament de la implementacio del mo-
del organitzatiu de cures pal-liatives i la seva qualitat, perquée el Servei Ca-
tala de la Salut i el Departament de Salut puguin disposar d’informacié per
fer una millor planificacié de I'atencid que s’ofereix a aquest col-lectiu.

9. Crear evidencia dels resultats d'aquest model i extreure’n les millors practiques.

4.2 Nivells d’intervencid i prioritzacio sobre la base
de criteris de complexitat

4.2.1. Criteris de complexitat en cures pal-liatives pediatriques

Una vegada identificat I'infant o adolescent amb necessitats pal-liatives, I'equip
assistencial ha de fer una valoraci¢ integral per determinar quin és el grau de
complexitat de les necessitats que presenta.

Els condicionants i les necessitats fisiques i fisiologiques sén el focus principal a
I’'hora de valorar la complexitat de cada cas i, d’acord amb el que s’ha comentat
anteriorment, la situacié psicosocial i espiritual afegeix complexitat al procés
assistencial.

En una malaltia habitualment incurable o amb situacié clinica irreversible amb
deteriorament de la salut i disminucid de I'esperanga de vida que fa que sigui
poc probable que arribi a I'edat adulta, els criteris generals que defineixen un
grau de complexitat més elevat en cures pal-liatives pediatriques son:

— Malaltia de mal pronostic vital a curt termini (es preveu la mort en menys
de dos anys).

— Dependencia tecnologica vital continua (traqueotomia, ventilacié més de
12 hores al dia, nutricié artificial).

— Simptoma de control dificil o refractari.»

— Malaltia avancada en situacio pal-liativa (escala PaPaS > 25, cal individualit-
zar si escala PaPaS 15-25) o amb superacié del punt d’inflexio.

— Requereix ajuda en la presa de decisions per a la valoracio de 'adequacio de
mesures diagnostiques i terapéutiques (AET o LET).

- Situacié d’ultims dies.

— Previsio d’alta hospitalaria de pacient altament complex (amb dependéncia

11. Iglesias ML, Echarte JL. Asistencia médica y de enfermeria al paciente agonico que va a fallecer en
urgencias. Emerg. 2007;19(1):201-10.

12. Bergstraesser E, Hain RD, Pereira JL. The development of an instrument that can identify children with
palliative care needs: the Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale): a qualitative study approach.
BMC Palliative Care. 2013;12(1):20.
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risc de descompensacions greus o alta vulnerabilitat

psicosocial que impacta en les cures).

També hi ha criteris d’alta complexitat relacionats amb diferents grups de
malalties que requereixen atencio pal-liativa:

— Neoplasia:

Diagnostic de neoplasia en que no hi ha tractament curatiu.

Diagnostic de neoplasia amb supervivencia de menys del 20% als cinc
anys.

Entrada en assaig clinic en fase 1-2.

Recaiguda o progressid de la malaltia o empitjorament de I'estat clinic,

tot i rebre tractaments de primera linia indicats i I'Us de tractaments de
rescat.

— Insuficiéncia d’organ:

Progressié de la malaltia o empitjorament de I'estat clinic, tot i rebre trac-
taments optimitzats que requereixen una utilitzacié superior de recursos
sanitaris (entés com un ingrés no programat a la unitat de cures inten-
sives —UClI—; un ingrés de durada superior a dos mesos amb canvis in-
tensos en les cures del pacient o més de dos ingressos a planta per un
mateix problema de salut o per descompensacié de la malaltia de base).

— Malalties irreversibles incurables, progressives o estables, pero amb
mort prematura inevitable:

Sén malalties greus que tenen un curs amb exacerbacions o debilitant de
forma progressiva (neurodegeneratives) que requereixen una alta utilit-
zacio de recursos sanitaris per al tractament i el control de simptomes.

Es considera una situacié dalta complexitat quan presenten dos o més
dels criteris seglients:

— Respiratori:
- Oxigenoterapia més de 12 hores a domicili
- Ventilacié mecanica no invasiva més de 12 hores a domicili
- Traqueotomia
- Ventilacié mecanica les 24 hores

— Alimentacio:
- Pérdua de pes per dificultats en I'alimentacid
- Dolor o simptomes gastrointestinals que obliguen a fer una reduccid
progressiva dels aliments

— Convulsions:
- Us freqlient de medicacié de rescat
- Episodis d’estat epiléptic que requereixen tractament intensiu

— Locomotor:
- GROSS Motor Funtion (GMF) V
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— Altres:
- Afectacio bulbar greu (empitjorament de la disfagia, tos i nausees)
- Bomba de baclofen (com a marcador de gravetat de I'espasticitat)
- Derivacions ventriculoperitoneals (sobretot si requereixen revisions
freqlents)

- Dolor cronic de dificil abordatge

Als criteris per identificar la complexitat a partir de les necessitats fisiques, se
n’hi afegeixen d’altres de complexitat psicologica quan es compleix un dels items
seguents:

— Vulnerabilitat psicoemocional.
Malestar emocional de la familia i/o les persones de I'entorn

cuidador que interfereix en les cures de I'infant o adolescent.

Incapacitat d’acceptacié de la malaltia.

Psicopatologia diagnosticada sense seguiment especific.

Familiars no integrats amb malestar emocional (per exemple, germans).
Dols previs no resolts de malaltia o perdues.

— Problemes de comunicacio
— Dificultats de relacié entre els membres de la familia

Els criteris de complexitat social es defineixen quan es compleixen tres o més
items d’alta vulnerabilitat o un item de risc:

— Criteris d’alta vulnerabilitat

— Sobrecarrega fisica o emocional de la persona cuidadora principal, la
familia i/o I'entorn cuidador, amb manca de suport.

— Situacio socioeconomica i/o laboral dels progenitors deficient.

— Manca de condicions minimes al domicili: ocupacio, procés de desno-
nament, sense documentacio (processos juridicoadministratius que no
permeten I'atencid integral sanitaria de I'infant o adolescent).

— Dificultats per la vinculacio o la responsabilitat envers I'infant o adoles-
cent per la manca de capacitats parentals.

— Barrera idiomatica o sociocultural amb alta dificultat per a la tasca de
compliment del tractament.

— Criteris de risc

Claudicacié de la persona cuidadora principal.

Addiccions, conductes antisocials o delictives.

Sospita, risc de maltractament (en la parella o envers 'infant o adoles-
cent).

Problemes greus normalitzats en la crianca o la cura de l'infant o ado-
lescent per |'estat de salut greu o cronic, incapacitat fisica, intel-lectual...
Manca de compliment del tractament, manca de compliment de les pau-
tes mediques, les visites...
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Quant als criteris de complexitat espiritual i existencial es defineixen els items
seguents:
— Expressié d’absurd o de pérdua total del sentit de vida.
— Sentiment de culpa i falta de coheréncia amb la vida viscuda.
— Incapacitat de trobar la pau i expressio de desesperanca persistent.
— Aillament social i sentiment de soledat predominant.
— Desesperanca davant la mort per por a la desaparicié o desintegracio
per la dificultat d’'ubicar un espai transcendent.
— Sentiment de culpa rumiativa i incapacitat per reparar relacions trenca-
des amb persones que eren significatives.
— Expressié de conviccio de culpa o de castig merescut.

4.2.2 Nivells d’intervencio

La identificacié d’un infant o adolescent amb necessitats pal-liatives implica,
com a minim, un enfocament pal-liatiu per part de I'equip assistencial que el
tracta. Tot i aixi, segons les necessitats de 'infant o adolescent, tenint en comp-
te criteris de complexitat, s’estableixen tres nivells d’intervencio, que a la vegada
son dinamics, i es pot passar d’un nivell a un altre segons la situacid del pacient
o, si escau, del seu entorn familiar:

— Nivell I, enfocament pal-liatiu: infant o adolescent l'atencié del qual és
assumible per les unitats i els equips de referencia o de zona, principalment
atencio pediatrica de primaria, sense la intervencid (o la interconsulta pun-
tual) del SAPPI.

— Nivell Il, compartit: infant o adolescent I'atencid del qual pot ser assumida
per les unitats i els equips de referencia o de zona, perd amb el suportila
col-laboracio periodica del SAPPI (virtual o presencial).

— Nivell lll, atencié especialitzada del SAPPI: alta complexitat que requereix la
gestié d’un equip multidisciplinari expert fins a la mort, la transicié a I'edat
adulta o la disminucié de la complexitat. Lobjectiu de la unitat experta és
I'atencid interdisciplinaria directa a I'infant o adolescent i la seva familia, la
valoracio fisica, psicosocial i espiritual, I'elaboracio d’un pla funcional com-
partit i la coordinacié multidisciplinaria.

El nivell d’intervencié s’ha d’establir basant-se en les necessitats de I'infant o
adolescent i de la seva familia, pero esdevé fonamental la capacitacié de I'equip
assistencial de referéncia en materia de cures pal-liatives pediatriques.

El desenvolupament progressiu de la XAPPI, especialment en I'ambit formatiu,
permetra disposar de professionals amb més capacitacid en cures pal-liatives
pediatriques en el sistema sanitari catala, tant en atencid primaria com als hos-
pitals. Aquest fet facilitara que infants i adolescents que actualment es deriven
als SAPPI puguin ser assumits a mitja termini pels equips de referencia com a
nivells I ll.
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Nivell d’intervencio |

(enfocament pal-liatiu)

Equips de referencia
territorial

Nivell d’intervenci6 Il
(compartit)
Equips de referencia
territorial i suport SAPPI

N

Grau de complexitat
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5. Serveis d’atencio
pal-liativa pediatrica
integral

Els SAPPI sén serveis experts en cures pal-liatives pediatriques que intervenen
assistencialment en els casos en que s’estableix un nivell Il o Ill, d’acord amb
les caracteristiques i els criteris de complexitat. Alhora, aquests serveis son el
primer grad del desenvolupament de la XAPPI, mitjancant l'establiment de cri-
teris d’accessibilitat i sectoritzacid que esdevenen necessaris per aconseguir la
capacitacio dels professionals arreu del territori catala.

5.1. Accessibilitat i sectoritzacio

Les cures pal-liatives les han d’oferir tots els professionals del SISCAT, en que cal
establir els criteris i circuits d’accessibilitat a unitats o serveis de més intensitat
terapeutica, quan escaigui, segons la complexitat de les necessitats de I'infant o
adolescent i de la seva familia.

Els SAPPI ofereixen atencio als infants i adolescents, i a les seves families, que
tenen cobertura sanitaria publica.

'accés als SAPPI, independentment del servei, recurs o centre del qual arribi la
sol-licitud, es fa mitjancant una peticié d’interconsulta on ha de constar:

— Dades de l'infant o adolescent (dades administratives i cliniques de relle-
vancia, com el pes).

— Proposta de nivell de prioritzacio (normal, preferent o urgent).

— Diagnostics rellevants.

— Pla de medicaci¢ (cal incloure-hi les formules magistrals).

— Al-lergies i reaccions adverses.

— Valoracié multidimensional (estat de situacid i necessitats en els ambits
funcional, nutricional, cognitiu, emocional, sociocultural i familiar).

— Aspectes de comunicacio i informacié amb l'infant o adolescent i la seva
familia.

— Atencio al pacient (cal descriure quins son els recursos i els serveis assisten-
cials que estan atenent I'infant o adolescent).

— Motiu de consulta i/o derivacid.
— Informaci¢ addicional assistencial d’interes.
— Signatura i dades del professional referent, del servei i el centre de proce-

dencia.
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El SAPPI valorara la interconsulta per establir els criteris de prioritzacio segons
els criteris establerts a I'apartat 5.1.2 d’aquest document. Qualsevol infant o
adolescent amb necessitats pal-liatives, la seva familia i I'equip assistencial del
territori catala ha de tenir un SAPPI de referencia.

Tenint en compte les arees d’'influéncia territorial dels hospitals de Catalunya
gue atenen poblacio infantil, i amb la voluntat d’establir la XAPPl amb un des-
plegament progressiu, es definira la poblacié de referéncia per a cadascun dels
SAPPI.

Cal tenir en compte la complexitat de gestié dels hospitals que tenen SAPPI, ja
gue ofereixen atencid de proximitat de la poblacié del seu territori i alhora as-
sumeixen els infants i adolescents en situacié més complexa d’un territori més
ampli.

Cal destacar que, d’acord amb la instruccid del CatSalut 12/2015, de modifica-
cié de la Instruccié 12/2014, de desenvolupament i implementacio del model
d’atencid a les malalties minoritaries (MM) a Catalunya, a ordenacid d’unitats
d’expertesa clinica (UEC) per a MM o grups tematics de MM, tenint en compte
I'alta prevalenca d’infants amb malalties minoritaries que son atesos pels
SAPPI, hi ha I'acord que s’ofereixi I'atencié pal-liativa a I’hospital on es tracta
I'infant per la seva malaltia de base, tot i que no sigui el centre que li
correspon per domicili segons aquesta territorialitzacié. Aquesta condicid
també s’ha de tenir en compte per a altres instruccions en que es plantegi una
distribucio territo-rial diferent de I'exposada. Aquesta situacié implica que, en
algunes situacions, I'equip del SAPPI haura de coordinar-se amb els recursos
d’altres territoris dels quals no son referents per a |'atencié pal-liativa
pediatrica.

5.1.2. Criteris de prioritzacio de I'atencio als SAPPI

En els grups de pacients amb criteris de complexitat que requereixen en més o
menys grau la intervencid del SAPPI, sera imprescindible acordar amb la resta
d’especialistes la prioritzacio de la intervencio per part d’aquests serveis especi-
fics de cures pal-liatives pediatriques.

De forma general, davant la possibilitat que els SAPPI tinguin diferents casos en
els quals han d’intervenir en un mateix moment, s’estableixen tres nivells de
prioritat:

— Urgent:

— Agonia/SUD.

— Mort prevista en el proper mes.

— Simptomes de control dificil o refractaris.

— Presa de decisions complexa i urgent.

— Situacions en que no es pot derivar al SAPPI per la urgencia del cas, pero
en les quals aquest servei oferira el suport i I'assessorament als professi-
onals que el requereixen.
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En aquests casos s’estableix que el temps de resposta de la visita sigui d’entre
24 i 48 hores si esta ingressat a I’hospital i de menys de tres dies si és a do-
micili.

Quan no és possible oferir una atencié directa presencial, per la urgéncia
del cas, esdevé fonamental que s’ofereixi assessorament i es doni resposta a
I'equip derivador de forma urgent via telematica o virtual per donar resposta

a les necessitats més immediates i intenses que permetin superar l'accés al
SAPPI.

— Preferent:
— Terminalitat.
— Mort prevista en els propers 6-12 mesos.
— Presa de decisions complexa.
— Casos en que es prioritza I'alta hospitalaria de forma precog per centrar
I'atencid al domicili, especialment quan hi ha manca de referent o de
coordinacio amb el territori.

S’estableix en aquests casos que el temps de resposta de la visita sigui d’una
setmana si esta ingressat a I"hospital i de menys de 15 dies si és a domicili.

Mentre no és possible oferir una atencio directa presencial, esdevé fonamen-
tal oferir la possibilitat d’un contacte telematic o virtual per donar resposta a
les necessitats que permeti superar el temps d’accés al SAPPI.

— Ordinari:

— Estabilitat.

— Hi ha una coordinaciéo minima de I'atencid i un professional o equip re-
ferent.

— Pronostic de vida superior a 12 mesos.

S’estableix en aquests casos que el temps de resposta de la visita sigui de
menys d’'un mes. Mentre no és possible oferir una atencio directa presenci-
al, esdevé fonamental oferir la possibilitat d’'un contacte telematic o virtual
per donar resposta a les necessitats que permeti superar el temps d’accés al
SAPPI.

Uinici de la intervencié psicosocial especialitzada pot no coincidir amb els nivells
de prioritat descrits i s’"ha de fer segons els criteris de prioritzacid propis i recur-
sos adients.
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5.2. Cartera de serveis

Un membre del SAPPI, com a minim, ha de ser el referent de I'atencié de I'infant
o adolescent i la familia I’ha d’identificar com a tal. Alhora, aquest referent coor-
dinador ha de vetllar perque s’'ofereix en cada moment el servei més adequat a
les seves necessitats, i ha de treballar proactivament per la continuitat assisten-
cial, tant al domicili com a I’hospital.

A nivell assistencial 'objectiu del SAPPI va dirigit a fer el seglent:

— Valoracié integral del cas que permeti identificar les necessitats i el nivell
d’intervencio que requereix.

— Realitzacié de plans de cures individualitzats (també, compartits —PIIC—)
basats en la valoracié de les necessitats de I'infant o adolescent, la seva
familia i 'entorn; la presa de decisions compartida entre I'equip multidis-
ciplinari ampli (equip de cures pal-liatives més els professionals rellevants
per a I'atencié integral), la familia i I'infant o adolescent, si és possible; i les
seves voluntats i preferencies, d’acord amb la metodologia de conferéncia
de cas.=

— Gestid del cas entesa com a practica assistencial avancada que planifica
i executa un pla d’atencié individualitzat, basada en la coordinacié entre
organitzacions i professionals, amb 'objectiu de donar resposta a les ne-
cessitats socials o de salut de les persones o del seu entorn.® La finalitat és
garantir la continuitat assistencial, la coheréncia d’un procés assistencial
complex i la coordinacié de les intervencions dels professionals que inter-
venen en l'atencid a I'infant o adolescent en els ambits sanitari i social, i
educatiu, si escau, per superar la fragmentacio i la compartimentacio de
serveis, nivells, departaments i persones. En els casos de nivell lll, el SA-
PPl ha de liderar la gestid del cas. En els casos de nivell | Il, el SAPPI es
comunica i coordina amb qui lidera la gestio del cas (d’atencid primaria o
hospitalaria) que actua com a referent de I'infant o adolescent i coordinen
les actuacions de tots els professionals d’atencié primaria i els serveis de
I"hospital implicats en el cas: serveis diagnostics, serveis clinics i serveis de
suport (i sociosanitaris, si escau).

— Assessorament multidisciplinari especific en cures pal-liatives pediatriques.

— Coordinacio assistencial per evitar que I'infant o adolescent i la seva familia
perdin el vincle amb els especialistes i professionals de referéncia abrup-
tament, tant si son derivacions intrahospitalaries com si sén derivacions
entre I'hospital i el centre d’atencid primaria o la transicio entre els serveis
de pediatria i els d’adults.

— Educacid sanitaria i acompanyament psicosocial a I'infant o adolescent i a

13. Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. “Model de conferencia de cas”. Barcelona, 2019
(document pendent de publicacié).

14. TERMCAT. https://www.termcat.cat/ca/diccionaris-en-linia/160/ca/G
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les families per capacitar-les en I'autocura o cura de I'atencio dels seus fills
i filles, especialment en els casos en que es prepara la familia perquée assu-
meixi les cures a domicili. Treball de prevencié i deteccid precog¢ de nous
simptomes i possibles complicacions.

Gestio de la malaltia i control de simptomes, amb terapies farmacologi-
gues i no farmacologiques, adequant el tractament a I'evolucid i la situacié
de cada moment, juntament amb la gestid de la informacio i de la presa de
decisions que comporta.

Atencid psicosocial i espiritual per donar resposta de forma conjunta a
aquestes dimensions i que inclou el suport psicologic especific, el suport
social especific i el suport espiritual especific segons les necessitats. S'hi
inclouen també grups de suport dirigits a infants, adolescents, germans
0 germanes o persones cuidadores per prevenir I'esgotament i el risc de
claudicacio.

Atencié al procés del dol, tant amb terapia individual com en grups de
dol, segons les necessitats. Aquesta atencio esdevé clau, no només en el
procés de la mort, siné durant el procés de la malaltia, tant per a I'infant o
adolescent com per al seu entorn més proper. En casos de dol complicat es
vetlla per la coordinacio i el seguiment de forma integrada amb els serveis
de salut mental de la zona.

Suport telefonic especific de cures pal-liatives pediatriques per garantir
una atencié continuada els 7 dies de la setmana i les 24 hores al llarg del
procés, tant als infants o adolescents i les seves families com als profes-
sionals interns dels hospitals, de I'ambit pediatric de I'atencié primaria o
el coordinador pediatric del Sistema d’Emergencies Médiques (SEM) que
ofereixen I'atencid directa.

L'activitat es fa principalment en visites presencials i no presencials en els ambits
ambulatori, hospitalari i domiciliari. La cartera de serveis del SAPPI inclou:

5.2.1. Ambit hospitalari

En I'ambit hospitalari els SAPPI ofereixen serveis de no internament, quan l'in-
fant o adolescent és al domicili i es visita ambulatoriament a I’hospital, i d’inter-
nament, quan hi esta ingressat.

5.2.1.1. Sense internament (consulta externa i hospital de dia)

Un equip multidisciplinari especialitzat en atencié pal-liativa ofereix atencié am-
bulatoria a I'hospital. La cartera de serveis esta destinada principalment als in-
fants i adolescents amb necessitats pal-liatives que:

— Requereixin una primera avaluacié integral per part d’un equip especific de

cures pal-liatives pediatriques.
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— Requereixin seguiment especialitzat per part d’un equip especific de cures
pal-liatives pediatriques.

— Hagin estat donats d’alta d’un recurs hospitalari i necessitin seguiment es-
pecialitzat per part d’un equip especific de cures pal-liatives pediatriques.

Latencid per part d’'aquests equips es basa en 'atencié d’infants i adolescents
amb necessitats pal-liatives. Una vegada identificats, es fara un diagnostic situ-
acional a partir d’'una valoraci¢ integral i de necessitats per establir un correcte
pla d’atencidé integral que determina el nivell d’intervencid.

El seguiment i la comparticié d’aquest pla d’atencié dins del sistema de salut i
al llarg del territori catala, s"ha de dur a terme en forma de PIIC, que ha d’estar
disponible a la historia clinica compartida de Catalunya (HC3).

El seguiment especialitzat i planificat s"ha de dur a terme de manera coordinada
amb els professionals dels diferents ambits i serveis establerts, amb la creacid
de rutes d’atencié especifiques, que recullin els circuits d’atencid i les practiques
col-laboratives necessaries per garantir una atencié de qualitat, tant amb els
professionals de pediatria de I'atencio primaria com de I’"hospital (i el sociosani-
tari, si escau) de proximitat del domicili de I'infant o adolescent.

Aguests equips principalment fan dos tipus d’activitat:

— Consulta d’avaluacié i/o seguiment: consisteix en la valoracié i el segui-
ment especialitzat fet per un, diversos o tots els membres de 'equip de
professionals de pediatria (medicina i infermeria), treball social sanitari i
psicologia amb capacitacid de cures pal-liatives pediatriques.

— Avaluacié multidisciplinaria: inclou la realitzacié d’una valoracié pediatrica
integral per part d’'un equip de professionals de pediatria (medicina i in-
fermeria), treball social sanitari i psicologia amb capacitacié de cures pal-
liatives pediatriques, aixi com l'elaboracio de I'informe final que s’ha de
remetre al pediatre que hagi originat la consulta, amb la finalitat d’orientar
les necessitats vinculades a la malaltia que limita la vida de I'infant o ado-
lescent i la seva familia i el nivell d’atencié en que sera ates.

Disposar de capacitat técnica per al diagnostic, amb mitjans propis o contractats a
una altra entitat, que assegurin una actuacio el suficientment agil per fer eficient
el servei és un element indispensable.

5.2.1.2 Internament: hospitalitzacid

L'atencié hospitalaria per part de I'equip especific de cures pal-liatives pediatri-
gues esta destinada principalment a infants o adolescents amb una malaltia que
limita 0 amenaca la seva vida, incloent-hi les malalties en situacio avangada i ter-
minal, ingressats a I’hospital d’aguts que requereixen una gestié de simptomes
especifica per part d’un equip expert de cures pal-liatives (nivell I11).
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Ofereix atencid integral, el seguiment el duu a terme I'equip de cures pal-liatives
al llarg de l'ingrés, i el lideratge i la responsabilitat medica sén del metge del
SAPPI. El personal d’infermeria de la unitat en la qual I'infant o adolescent esta
ingressat és qui ofereix I'atencié continuada hospitalaria.

Latencidé es fonamenta en un pla d’intervencié global a partir de la valoracio
integral inicial feta en que s’arriba a un diagnostic de situaciod i de necessitats de
I'infant o adolescent i la seva familia i es determina el nivell d’intervencié per
fer-ne el seguiment. Es treballa |a transicio a 'alta de forma coordinada amb els
professionals dels diferents ambits i serveis de desti, treballant proactivament i
creant xarxa amb els professionals de pediatria de I'atencié primaria i de I’hospi-
tal (i el sociosanitari, si escau) de proximitat del domicili de I'infant o adolescent
ates.

Aquests equips principalment fan les activitats seglents:

— Atencio directa a I'infant o adolescent i a la seva familia: seguiment espe-
cialitzat fet per un equip amb professionals de medicina pediatrica, infer-
meria pediatrica, treball social i psicologia amb capacitacié de cures pal-li-
atives pediatriques.

— Valoracié integral i interdisciplinaria: valoracio de les diferents dimensions
de lI'infant o adolescent per I'equip multidisciplinari.

— Gestio de casos: liderar el procés per assessorar, planificar, facilitar i defen-
sar les opcions i els serveis que donen resposta a les necessitats de salut
de I'infant o adolescent i les seves families, organitzant els recursos dispo-
nibles i promovent resultats de qualitat i eficients.

— Planificacié de I'alta amb requeriment de continuitat assistencial pal-liativa
per 'atencid pediatrica de primaria i comunitaria, hospitalaria o sociosani-
taria de proximitat.

5.2.1.3. Internament: suport hospitalari

atencid de suport hospitalari per part de lI'equip especific de cures pal-liati-
ves pediatriques esta destinada principalment a infants o adolescents amb una
malaltia que limita o amenaca la seva vida, incloent-hi les malalties en situacid
avancada i terminal, ingressats a |’hospital d’aguts que requereixin una valoracié
integral, el seguiment integral o la preparacié i la coordinacio de I'alta hospitala-
ria per part d’'un equip especific de cures pal-liatives.

Ofereix atencid integral i coordinada amb els serveis pediatrics respectius a les
unitats d’hospitalitzacio. El personal d’infermeria de la unitat en la qual I'infant o
adolescent esta ingressat és qui ofereix I'atencio continuada hospitalaria.

L'atencié es fonamenta en un pla d’intervencié global basant-se en la valoracio
integral inicial feta en la qual s’arriba a un diagnostic de situacio i de necessitats
de I'infant o adolescent i la seva familia i es determina el nivell d’intervencio per
fer el seguiment.
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LUequip especific de cures pal-liatives és el responsable del seguiment al llarg
de I'ingrés, amb la intensitat i el lideratge que requereixi cada cas. Es treballa la
transicio a 'alta de forma coordinada i col-laborativa amb els professionals dels
diferents ambits i serveis de desti treballant-hi proactivament i creant xarxa amb
els professionals de I'atencid primaria i de I'hospital (i el sociosanitari, si escau)
de proximitat del domicili de I'infant o adolescent ates.

Aguests equips principalment fan les activitats seglients:

— Atenci6 directa a I'infant o adolescent i a la seva familia: seguiment espe-
cialitzat fet per un equip amb professionals de medicina pediatrica, infer-
meria pediatrica, treball social i psicologia amb capacitacio de cures pal-li-
atives pediatriques.

— Valoraci¢ integral i interdisciplinaria: valoracio de les diferents dimensions
de I'infant o adolescent per part de I'equip multidisciplinari.

— Actuacio proactiva hospitalaria: identificacié de poblacié pediatrica amb
necessitats pal-liatives que esta ingressada a I"hospital mitjancant I'establi-
ment de criteris, incorporacio de procediments sistematics d’identificacio i
treball conjunt i proper amb els professionals de la resta de serveis i unitats.

— Gestid de casos: participacio (nivells i ll) i lideratge (nivell Il) per assessorar,
planificar, facilitar i defensar les opcions i els serveis que donen resposta a
les necessitats de salut de I'infant o adolescent i les seves families, organit-
zant els recursos disponibles i promovent resultats de qualitat i eficients.

— Coordinacid dels recursos entre nivells assistencials: establiment de rutes
d’atencio especifiques, circuits d’atencio i practiques col-laboratives.

— Planificacié de I'alta amb requeriment de continuitat assistencial pal-liativa
per I'atencid primaria i comunitaria, hospitalaria o sociosanitaria de proxi-
mitat.

— Suport als equips respectius dels diferents serveis de pediatria de I"hospi-
tal: assessorament a professionals de I"hospital en materia de cures pal-li-
atives. També fan tasques de suport en matéria de formacié, docencia i
recerca.

5.2.2. Ambit domiciliari (suport del SAPPI)

Latencié domiciliaria per part de I'equip de cures pal-liatives pediatriques esta
destinada principalment als pacients seglients:

— Infants i adolescents amb una malaltia que limita o amenaca la seva vida,
incloent-hi les malalties en situacio avancada i terminal, que no requerei-
xen ingrés hospitalari, pero que, pel seu nivell de dependéncia i les seves
necessitats sociosanitaries, requereixin una valoracio integral, atencio i
seguiment integral per part d’'un equip especific de cures pal-liatives en
diferents intensitats.
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La cobertura domiciliaria de I'equip d’atencid als infants i adolescents amb ne-
cessitats pal-liatives es basa en la sectoritzacié de I'area d’influéncia. Aquesta
atencié ha de ser integrada amb I'equip de pediatria d’atencid primaria que ter-
ritorialment té assignat aquest infant o adolescent i els recursos hospitalaris de
proximitat per garantir una atencio optima de les seves necessitats. També amb
els serveis socials i educatius del territori quan sigui necessari.

LUequip de cures pal-liatives també ha de vetllar pel continuum assistencial, i
compta amb els professionals de pediatria dels recursos d’atencié primaria,
hospitalaris i sociosanitaris, si escau, de la zona on viu 'infant o adolescent i la
seva familia. Aixi mateix, la utilitzacié de les eines definides amb anterioritat i
el disseny de les rutes adients d’atencid han de garantir, en situacio de crisi de
I'infant o adolescent amb necessitats pal-liatives i ateses les caracteristiques o
necessitats tan complexes que pot presentar, un trasllat segur i rapid a I’hospital
referent, on esta I'equip especialitzat.

Pot ser necessari que la visita a domicili la faci un o diversos professionals en
funcio de les necessitats. La intensitat o freqléencia i la tipologia de les visites de-
pendra de les necessitats de I'infant o adolescent i de la seva familia i dels recur-
sos i el desplegament de la XAPPI. L'atencio a domicili es pot fer també de forma
no presencial, mitjancant visites telematiques (telefon, videoconferencia...).

Per dur a terme la cartera de serveis assistencial esmentada, els SAPPI també
fan un conjunt d’activitats, de carrega assistencial indirecta, que permeten dis-
posar de tot un conjunt d’eines que han de facilitar la comunicacio entre I'aten-
cid primaria, els serveis de suport i I'atencio especialitzada i permetre compartir
la informacio sobre I'infant o adolescent malalt, I'actualitzacié del coneixement
clinic i epidemiologic de I'atencid pal-liativa pediatrica i la definicid dels serveis
d’expertesa. Son eines que faciliten, en definitiva, el treball en xarxa per millorar
I'atencio interdisciplinaria a un infant o adolescent amb necessitats pal-liatives,
entre els quals també cal destacar la participacié dels professionals de la xarxa
educativa i social.

S’inclouen en aquestes activitats indirectes vinculades a la cartera de serveis
les interconsultes, les accions de coordinacié i d’assessorament i suport a altres
professionals, ja siguin del mateix centre hospitalari o d’altres centres, entre les
quals destaquen:

— Assessorament medic, infermer, de treball social o psicologic quan sigui
adient.

— Reunions multidisciplinaries i sessions periodiques (presencials i amb op-
cié de seguiment virtual) de discussid de casos amb especialistes i profes-
sionals de territori.

— Reunions de coordinacido amb els professionals del territori de referencia,
tant dels serveis sanitaris com dels serveis socials i d’educacio.

— Participacio en comites i comissions intrahospitalaries multidisciplinaries,
on es plantegen casos i es decideix I'enfocament terapeutic més adequat
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de forma conjunta entre els diferents especialistes i professionals que hi
participen. Es pot considerar molt convenient que els professionals de ter-
ritori també participin en aquests comites (pediatria d’atencié primaria,
hospital i sociosanitari, si escau, de proximitat).

5.2.3. Docéncia

Lestudi de necessitats i expectatives en 'atencid a la poblacid pediatrica amb
necessitats pal-liatives apunta a la necessitat de fer una actualitzacié clinica en
cures pal-liatives pediatriques basiques en la majoria dels professionals (tant
comunitaris com hospitalaris), superar la fragmentacié dels serveis entre nivells,
departaments i centres, i avancgar en la innovacio i la definicié de rols de tots els
gue participen de l'atencid per aconseguir una ruta clinica continua de l'infant
o adolescent i la seva familia quan busca un diagnostic, un pla d’atencié i un
tractament integrats.

La identificacio del centre i el servei que assumeix el lideratge del procés assis-
tencial representa un vincle i una dependéncia important per a I'infant o ado-
lescent amb necessitats pal-liatives i la seva familia, en aquest cas del SAPPI.
Alhora, la no coordinacié o la desvinculacid dels recursos comunitaris socials,
educatius i sanitaris disponibles a prop del domicili fa que es perdin oportunitats
de millora en I'atencié i en la qualitat de vida de I'afectat i dels familiars. Es en
aquest sentit que cal oferir eines per millorar els coneixements, les técniques i
les habilitats dels professionals que atenen I'infant o adolescent per progressar
en la practica clinica i I'abordatge interdisciplinari del cas. Més enlla dels conei-
xements clinics i tecnics de I'atencid pal-liativa, els professionals han de tenir
una visié global de la problematica a que s’afronten i del model, han d’adquirir
habilitats i actituds que els permetin la comprensid de la realitat de I'entorn de
treball i la deteccid de les oportunitats d’intervencio.

L'objectiu és la capacitacid de professionals de I'ambit pediatric de I'atencio pri-
maria, hospitalaria, també urgent i extrahospitalaria, en funcié del grau d’inten-
sitat de la seva assistencia a la poblacid pediatrica amb necessitats pal-liatives.

A part de 'activitat assistencial, els serveis de cures pal-liatives pediatriques han
de col-laborar en els programes formatius i mantenir una activitat docent de for-
ma regular per a professionals de medicina (MIR), infermeria (EIR), recomanable
en psicologia (PIR), aixi com per a estades formatives especifiques (de formacid
de postgrau).

Es plantegen dues arees clau prioritaries de formacio:

— Formacidé continuada per capacitar els professionals de pediatria, en funcid
de I'ambit i de I'oferta assistencials, en bones practiques, que ha de perme-
tre una actualitzaciod técnica en el procés de deteccio, diagnostic, terapeu-
tic, i en el seguiment i 'acompanyament al llarg del procés.
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— La capacitacié en la gestio de la continuitat (mitjancant la historia clinica
compartida, els circuits assistencials, els criteris de derivacio, etc.), desen-
volupant una activitat formativa estable en forma de sessions de formacio,
coordinacio i divulgacié d’eines i metodologies de treball a professionals
d’altres serveis, recursos i nivells assistencials.

5.3. Requeriments estructurals i funcionals
de la XAPPI

El desenvolupament de la XAPPI es considera un programa d’abast catala amb la
voluntat de desenvolupar una atencio¢ pal-liativa pediatrica integral, de qualitat i
equitativa arreu. S’inicia amb la creacié de SAPPI en tres centres que col-laboren
estretament entre ells, que s’enriqueixen del coneixement mutu, estableixen
circuits i criteris homogenis de funcionament i participen en projectes conjunts
d’avaluacio de serveis i de recerca. Conseglientment, cal disposar d’un acord
formalitzat entre els tres centres implicats inicialment.

Per garantir el desenvolupament progressiu de la XAPPI de forma homogénia
s’ha de disposar d’una figura coordinadora que ha de ser un professional d’un
dels tres SAPPI (amb un minim de dos anys i rotatiu). Les seves funcions princi-
pals son:

— Ser un referent clinic en el sistema sanitari catala i interlocutor amb I'Admi-
nistracio en materia de cures pal-liatives pediatriques.

— Coordinar-se juntament amb els caps dels tres SAPPI per aconseguir que
treballin com una Unica unitat funcional.

— Aglutinar i difondre el coneixement sobre el model d’atencié pal-liativa pe-
diatrica i el seu desenvolupament operatiu a Catalunya.

— Vetllar pel compliment dels objectius que es plantegen dels SAPPI.

— Impulsar I'elaboracié de protocols conjunts per aconseguir I'homogeneitat
de funcionament i nivells d’atencid entre els tres SAPPI i en la XAPPI de
forma extensiva. Es destaquen aspectes com:

— Processos assistencials dels problemes de salut principals (PCI, oncolo-
gia, neurologia, insuficiencia organica cronica avancada —IOCA—, neo-
natologia...).

— Criteris de la intervencio psicosocial especifica.

— Intervencio en el procés de dol.

— Planificar les estrategies de docéncia que han de desenvolupar els SAPPI
en el seu territori per aconseguir la capacitacio progressiva dels professio-
nals de la XAPPI.

— Planificar les estrategies de formacio que rebran els professionals dels SA-
PPl per garantir la capacitacio necessaria i I'actualitzacio en mateéria d’aten-
cio pal-liativa pediatrica.
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— Participar en l'avaluacio periddica i en la difusié dels resultats assolits en
I'atencié pal-liativa pediatrica en el sistema sanitari catala. Coordinar el tre-
ball que permeti definir el contingut de la memoria anual dels serveis i
elaborar, com a part del seguiment, un informe anual d’activitat i resultats.

— Promoure la recerca dins de la XAPPI i coneixer els estudis en matéria
d’atencio pal-liativa pediatrica que s’estan fent.

Alhora, els SAPPI estan inclosos en els serveis pediatrics que ofereixen atencio
a infants i adolescents amb malalties croniques complexes, tenen dependeéncia
d’aquests serveis o hi mantenen una estreta vinculacié. També han de treballar
amb diferents serveis i especialitats pediatriques, principalment amb UEC i UEH
de neurologia, d'oncologia, de neonatologia i de cures intensives, aixi com amb
centres i professionals del territori més proxim al domicili de I'infant o adoles-
cent. Per a aquest treball coordinat es requereix que els SAPPI estableixin acords
de treball conjunt i cooperacid amb altres serveis i entitats, com a minim amb
els aspectes assenyalats en aquest document. Cal un termini temporal perque,
en funcid de la situacié de cada ambit territorial, s’estableixin acords de col-la-
boracio i criteris de responsabilitat en I'atencid inclosa i la cartera de serveis
entre els diferents centres implicats.

5.3.1. Equips i professionals

Els SAPPI es consideren serveis interdisciplinaris per a I'atencié pal-liativa pedia-
trica, que disposen de tots els professionals imprescindibles per garantir una
atencid integral (necessitats fisiques, psicologiques, emocionals, espirituals, so-
cials), de qualitat i experta a la poblacid pediatrica amb necessitats pal-liatives i
als seus familiars.

S’estableix com a equip minim necessari professionals de la medicina, d’infer-
meria, de psicologia i de treball social amb formacio especialitzada de pedia-
tria (en les disciplines que hi ha) i especifica en cures pal-liatives (formacié de
postgrau i continuada, assistencia a congressos, etc.) Alhora, és de gran valor el
coneixement i I'experiéncia en cures pal-liatives pediatriques dels membres de
I'equip (anys d’experiencia assistencial en aquest ambit) i el recorregut comu i
el grau de consolidacié de I'equip (especialment important en el cas d’alianca
entre organitzacions).

Tots els professionals que treballen en atencié pal-liativa pediatrica han de dis-
posar de formacié especifica, també en materia de comunicacié i gestio emo-
cional, i, aixi mateix, han de rebre suport i supervisiod individual i de I'equip.
Esdevé un requisit del SAPPI vetllar perque els professionals d’aquests serveis
estiguin el maxim d’actualitzats en aspectes formatius vinculats i necessaris per
a la practica assistencial diaria.

Cada SAPPI ha de disposar d’un coordinador que sera el responsable de la direc-
cid, 'execucio, la coordinacid i el control del treball del servei.
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Cal tenir en compte que també s’estableixen necessaris en el servei un profes-
sional que ofereixi suport administratiu i d’altres que puguin intervenir com a
mediadors culturals i també que puguin ajudar a cobrir les necessitats espiritu-
als (agent espiritual).

Amb l'objectiu de respondre a les necessitats de la poblacid pediatrica en ma-
teria de cures pal-liatives, es té en compte la possibilitat que els SAPPI puguin
comptar amb el suport d’entitats del tercer sector, que mitjangant convenis i
altres formules de relacié permetin alinear l'activitat propia del sistema public
de salut i I'activitat complementaria que fan des d’aquestes organitzacions, es-
pecialment al domicili.

5.3.2. Sistemes d’informacio i registre

Amb la finalitat de millorar la informacié disponible sobre els infants i adoles-
cents atesos als SAPPIi dels recursos sanitaris que s’utilitzen per atendre’ls, es
promou la utilitzacié de les eines TIC disponibles actualment, com la historia cli-
nica compartida (adrecat als professionals) i La Meva Salut (adrecat als usuaris).
Alhora, a mesura que es vagin incorporant al Pla de sistemes del Departament
de Salut altres eines TIC, el CatSalut en facilitara la seva utilitzacio.

Aixi mateix, s’'utilitzaran els registres i les bases de dades existents de qué es
disposa en el sistema sanitari. En cas que es necessitin nous registres per avalu-
ar I'atencio pal-liativa pediatrica dels SAPPI, és necessari alinear, i vincular, si és
possible, els nous registres als que ja hi ha, per garantir la seguretat de les dades
i no duplicar les fonts d’informacio. A I'annex 4 es descriuen orientacions per al
registre i notificacié de I'activitat assistencial.
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6. Seguiment

e /

i avaluacio

Es considera necessari establir una periodicitat estable de reunions de forma se-
mestral (inicialment), amb el Departament de Salut, el CatSalut i el coordinador
de la XAPPI, per fer el seguiment i I'avaluacio del funcionament d’aquests serveis
i el desenvolupament de la xarxa.

Per poder fer el seguiment i I'avaluacié corresponent dels infants atesos als
SAPPI, a partir dels casos introduits en el Registre de malalties minoritaries es
fara I'analisi de les dades disponibles en les diferents bases de dades del sistema
sanitari (CMBD, facturacio, farmacia...).

S'utilitzaran indicadors per al monitoratge i el seguiment dels SAPPI, que alhora
estaran vinculats amb el desenvolupament de la XAPPI. Els indicadors factibles
actualment que es poden mesurar es relacionen amb:

— Identificacid d’infants o adolescents amb necessitats pal-liatives
— Infants i adolescents amb codificacio V66.7; Z51.5; i/o MACA (edat, sexe,
categoria major diagnostica —CMD—, territori de residencia —area de
gestio assistencial o AGA i regid sanitaria o RS—).

— Accessibilitat als SAPPI
— Infants i adolescents atesos pels SAPPI (edat, sexe, hospital, CMD, terri-
tori).
— Infants i adolescents no atesos pels SAPPI que han mort durant l'any
(edat, sexe, hospital, CMD, territori).
— Temps transcorregut des de I'entrada al SAPPI fins a la defuncio de I'in-
fant o adolescent (edat, sexe, hospital, CMD, territori).

— Carrega assistencial dels infants i adolescents atesos pels SAPPI

— Atencio dels SAPPI (edat, sexe, hospital, CMD, territori, tipus de visita —
hospitalaries, domiciliaries, ambulatories, telefoniques—, professional
que visita).

— Atencid primaria pediatrica (edat, sexe, hospital, CMD, territori, tipus
de visita —al domicili, telefonica...—, professional que visita, motiu de
visita, etc.).

— Atencid hospitalaria (edat, sexe, hospital, CMD, territori, tipus de visita
—hospitalaria, ambulatoria...—).

— Atencid sociosanitaria (edat, sexe, hospital, CMD, territori, linia assisten-
cial...).
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— Atencid urgent (edat, sexe, hospital, CMD, territori, tipus d’activitat —
hospital, SEM, CUAP, etc.—).

— Farmacia (edat, sexe, hospital, CMD, territori, receptes, medicacidé hos-
pitalaria de dispensacié ambulatoria...).

— Resultats dels SAPPI
— Infants i adolescents atesos pels SAPPI que han mort durant I'any (edat,
sexe, hospital, CMD, territori).
— Lloc de defuncio dels infants i adolescents atesos pels SAPPI (edat, sexe,
hospital, CMD, territori).

Paral-lelament, per complementar la informacid que hi ha en els sistemes d’in-
formacié de que disposa el CatSalut i el Departament de Salut es planteja que el
coordinador presenti una memoria anual dels SAPPI on s’incorpori la informacié
seglent:
— Descripci6 de la dotacié professional del SAPPI (nombre de professionals,
perfil, dedicacio, horaris...).
— Descripcié de la poblacid atesa anual pel SAPPI segons els nivells d’inter-
vencio definits en 'apartat.
— Protocols de consens i criteris comuns consensuats quant a processos i
funcionament dels SAPPI.
— Activitats formatives que han fet els professionals dels SAPPI.
— Accions docents intrahospitalaries i extrahospitalaries amb la resta d'am-
bits assistencials.
— Disposicié de rutes assistencials territorials o altres eines de coordinacid
amb altres nivells assistencials (AP, sociosanitaria, urgencies..).
— Sessions de coordinacié intrahospitalaries i extrahospitalaries.
— Sessions o activitats de discussio de casos intrahospitalaries i extrahospi-
talaries.
— Estudis o projectes de recerca en desenvolupament.
— Grups terapeutics de suport o dol per a familiars.
— Mesures d’avaluacid de la satisfaccid i I'experiéncia dels infants i adoles-
cents i les seves families.
— Altra informacio rellevant que aporti valor al seguiment i l'avaluacié dels
SAPPI.
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Annex 1

Estimacid infants i adolescents amb necessitats pal-liatives

Estimacid de minim d’infants i adolescents amb necessitats pal-liatives per territori, a partir de dades de prevalenca referenciades en la bibliografia.

Poblacié 0-19 anys ES
Regi6 sanitaria Sector sanitari Area de gesti6 assistencial (AGA) (RCA 2019) stlr:eazspmm.
Home Dona Total
Lleida Lleida Lleida 37.856 35.376 73.232 72
Alt Camp - Conca de Barbera Alt Camp i Conca de Barbera 6549 6139 12.688 13
Baix Penedés 9.752 9.116 18.868 18
Camp de Tarragona Tarragoneés - Baix Penedes
Tarragones 28915 27020 55.935 55
Baix Camp —Priorat Baix Camp i Priorat 22400 21222 43.622 43
Altebrat 2906 2625 5.531 6
Terres de I'Ebre Terres de I'Ebre Baix Ebre 7.831 7.241 15.072 16
Montsia 7.064 6.369 13.433 14
Alt Emporda 14964 14374 29338 29
Baix Emporda 13.689 12.757 26.446 27
Girona Nord
Garrotxa 5866 5403 11.269 11
Ripolles 2175 1959 4134 5
Girona
Alt Maresme 12.468 11.735 24.203 25
Selva Maritima 8.311 7.656 15.967 16
Girona Sud
Girones Nord i Pla de I'Estany 18.496 17.276 35.772 35
Gironés Sud i Selva Interior 17.752 16.608 34.360 35
Anoia Anoia 12858 11847 24.705 25
Osona Osona 17.831 16.606 34.437 36
Catalunya Central
Bages i Solsonés 22.775 21.185 43.960 45
Solsonées-Bages-Bergueda
Bergueda 3.486 3.089 6.575 7
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Aran Aran 893 826 1.719 2

Cerdanya 1.689 1.599 3.288 3

Alt Pirineu i Aran Alt Urgell 1885 1781 3666 4

Alt Pirineu

Pallars 1665 1594 3.259 3

Alta Ribagorca 330 303 633 1
Baix Llobregat Nord Baix Llobregat Nord 19.352 18.080 37.432 38

Baix Montseny 6.478 6.022 12.500 12
Vallés Oriental Baix Vallés 18.358 17.203 35.561 35

Vallés Oriental Central 26.133 24.432 50.565 49
Vallés Occidental Oest Vallés Occidental Oest 51.818 48.727 100.545 100

Vallés Occidental Est 43.479 41.119 84.598 84
Vallés Occidental Est

Barcelona Nord 4112 3.744 7.856 8
Barcelona Ciutat Vella Barcelona Litoral Mar 7723 7037 14.760 15

Barcelona

Barcelona Sant Marti Barcelona Dreta 3.038 3.018 6.056 6
Barcelona Sant Marti Barcelona Litoral Mar 18.410 17.274 35.684 36
Barcelona Les Corts Barcelona Esquerra 6.362 6.155 12.517 12
Barcelona Sants-Montjuic Barcelona Esquerra 14.774 13.917 28.691 29

Barcelona Esquerra 11.569 11.003 22.572 22
Barcelona Sarria-Sant Gervasi

Barcelona Nord 3.227 3.250 6.477 6

Barcelona Esquerra 10.428 9.957 20.385 20
Barcelona Eixample

Barcelona Dreta 9.254 8.709 17.963 19
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Barcelona Nord 1.975 1.847 3.822 4
Barcelona Gracia

Barcelona Dreta 7.878 7.366 15.244 16

Barcelona Nord 8.506 8.075 16.581 16
Barcelona Horta-Guinardd

Barcelona Dreta 5.881 5.613 11.494 12
Barcelona Nou Barris Barcelona Nord 15409 14957 30.366 30

Barcelona Nord 7.803 7.397 15.200 15
Barcelona Sant Andreu

Barcelona Dreta 5.712 5.257 10.969 10

Alt Penedeés 11.208 10.481 21.689 22

Barcelona Alt Penedes — Garraf

Garraf 16.663 15.987 32.650 32

Baix Llobregat Centre i Fontsanta - I'Hospitalet N. 44.887 42.383 87.270 87
Baix Llobregat Centre-Litoral i 'Hospitalet | L'Hospitalet Sud i el Prat de Llobregat 19.601 18.624 38.225 38
de Llobregat Baix Llobregat Litoral i Viladecans 21.417 20.032 41.449 42

Baix Llobregat Litoral i Sant Boi 13.628 13.114 26.742 27

Barcelonés Nord i Baix Maresme 44.521 41.502 86.023 85
BARCELONES NORD | MARESME Maresme Central 29.516 27.483 56.999 57

Barcelona Litoral Mar 2.085 1.922 4.007 4

Sense especificar - 2 2

Total 791.611 743.395 1.535.006 1.535
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Estimacid defuncions i defuncions per causes susceptibles de CP

Annex 2

Estimacié de defuncions i defuncions per causes susceptibles de cures pal-liatives pediatriques per territori, sobre la base de les taxes i la causa de defuncio
de la poblacié de 0 a 17 anys a Catalunya.

Poblacié 0-17 anys Defuncions
Regid sanitaria Sector sanitari Area de gesti6 assistencial (AGA) (A A ESl'Ima'CIO IRl
defuncions de cures
Home Dona Total pal-liatives
Lleida Lleida Lleida 34.092 32.025 66.117 14 7
Alt Camp -Conca de Barbera Alt Camp i Conca de Barbera 5.882 5.558 11.440 2 1
Baix Penedés 8.830 8.225 17.055 4 2
Camp de Tarragona Tarragonés - Baix Penedes
Tarragones 26.271 24.456 50.727 11 6
Baix Camp - Priorat Baix Camp i Priorat 20.347 19.221 39.568 6 5
Altebrat 2.604 2.352 4.956 0 0
Terres de I'Ebre Terres de I'Ebre Baix Ebre 7.035 6.542 13.577 2 2
Montsia 6.336 5.723 12.059 2 2
Alt Emporda 13.515 12.956 26.471 5 2
Girona Nord Garrotxa 5.276 4.868 10.144 1 1
Ripollés 1.970 1.768 3.738 0 0
Girona Alt Maresme 11.227 10.613 21.840 5 4
Selva Maritima 7.416 6.912 14.328 3 2
Girona Sud
Gironés Nord i Pla de I'Estany 16.668 15.572 32.240 6 4
Gironés Sud i Selva Interior 16.074 15.112 31.186 5 3
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Anoia Anoia 11.612 10.782 22.394 4 3
Osona Osona 16.072 15.004 31.076 5 3
Catalunya Central
Bages i Solsones 20.561 19.130 39.691 8 4
Solsones-Bages-Bergueda
Bergueda 3.157 2.768 5.925 1 1
Aran Aran 803 750 1.553 0 0
Cerdanya 250 249 499 0 0
Alt Pirineu i Aran Alt Urgell 2.952 2.776 5.728 2 0
Alt Pirineu
Pallars 1.512 1.451 2.963 0 0
Alta Ribagorga 298 268 566 0 0
Baix Llobregat Nord Baix Llobregat Nord 17.548 16.434 33.982 6 5
Baix Montseny 5.846 5.427 11.273 2 2
Vallés Oriental Baix Valles 16.400 15.419 31.819 8 5
Vallés Oriental Central 23.584 22.106 45.690 8 7
Vallés Occidental Oest Vallés Occidental Oest 46.852 44.066 90.918 17 13
Vallés Occidental Est 39.375 37.140 76.515 18 11
Vallés Occidental Est
Barcelona Nord 3.689 3.404 7.093 1 1
Barcelona Ciutat Vella Barcelona Litoral Mar 6.854 6.339 13.193 3 1
Barcelona Sant Marti Barcelona Dreta 2.707 2.731 5.438 1 0
Barcelona Sant Marti Barcelona Litoral Mar 16.637 15.594 32.231 7 5
Barcelona Barcelona Les Corts Barcelona Esquerra 5.687 5.502 11.189 3 2
Barcelona Sants-Montjuic Barcelona Esquerra 13.185 12.451 25.636 6 3
Barcelona Esquerra 10.299 9.839 20.138 4 4
Barcelona Sarria-Sant Gervasi
Barcelona Nord 2.872 2.917 5.789 1 1
Barcelona Esquerra 9.394 8.904 18.298 4 4
Barcelona Eixample
Barcelona Dreta 8.277 7.785 16.062 5 2
Barcelona Nord 1.777 1.661 3.438 1 0
Barcelona Gracia
Barcelona Dreta 7.155 6.656 13.811 4 2
Barcelona Nord 7.622 7.281 14.903 4 2
Barcelona Horta-Guinardo
Barcelona Dreta 5.298 5.033 10.331 3 1
Barcelona Nou Barris Barcelona Nord 13.816 13.351 27.167 6 2

Xarxa d'atenci6 pal-liativa pediatrica integral 49




Annex 2

Barcelona Nord 7.027 6.690 13.717 3 2
Barcelona Sant Andreu
Barcelona Dreta 5.118 4.670 9.788 2 2
Alt Penedes 10.153 9.512 19.665 4 4
Alt Penedes - Garraf
Garraf 14.980 14.388 29.368 7 6
Baix Llobregat Centre i Fontsanta - 40.475 38.157 78.632 18 14
I'Hospitalet N.
Baix Llobregat Centre-Litoral U'Hospitalet Sud i el Prat de Llobregat 17.690 16.824 34.514 8 7
i I'Hospitalet de Llobregat - - —
Baix Llobregat Litoral i Viladecans 19.452 18.100 37.552
Baix Llobregat Litoral i Sant Boi 12.281 11.803 24.084 4 4
Barcelonés Nord i Baix Maresme 40.249 37.510 77.759 18 14
Barcelonés Nord i Maresme Maresme Central 26.553 24.784 51.337 12 8
Barcelona Litoral Mar 1.873 1.769 3.642 1 1
Sense especificar -- 2 2 0
Total 713.816 670.895 1.384.711 287 197
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Mortalitat infantil i juvenil susceptibles de CP

Dades de mortalitat infantil i juvenil per causes susceptibles de cures pal-liatives. Catalunya, 2008-2017
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Defuncions 1-17 anys
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Font: Registre de mortalitat de Catalunya. Servei de Gestid i Analisi de la Informacié per a la Planificacié Estratégica. Direccidé General de Planificacio en Salut. Departament de Salut. Generalitat

de Catalunya.
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Defuncions Poblacié Taxes x 1.000 h.
Dones Homes Total Percentatge Dones Homes Total Dones Homes Total
(%)

Catalunya 32.825 32.684 65.509 100 3.836.279 3.683.602 7.519.881 8,56 8,87 8,71
Grup d’edat
<1 74 83 157 54,89 33.162 35.201 68.363 2,23 2,36 2,30
1-4 12 21 33 11,54 142.679 151.802 294.481 0,08 0,14 0,11
5-9 16 17 33 11,54 202.538 216.173 418.711 0,08 0,08 0,08
10-14 12 15 27 9,44 196.549 209.723 406.272 0,06 0,07 0,07
15-17 9 27 36 12,59 108.063 114.951 223.014 0,08 0,23 0,16
0-17 123 163 286 100 682.991 727.850 1.410.841 0,18 0,22 0,20

Font: Registre de mortalitat de Catalunya. Servei de Gestid i Analisi de la Informacié per a la Planificacié Estrategica. Direccié General de Planificacié en Salut. Departament de Salut. Generalitat

de Catalunya.
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Orientacions per al registre i notificacio de I’activitat
assistencial

Es requisit indispensable que els SAPPI insereixin al Registre de malalties mino-
ritaries les dades sobre els infants que han requerit aquest tipus d’atencié. La
informacié que ha d’incloure’s és:

— |ldentificador del pacient
— Nom de la malaltia
— Data del diagnostic

— Data de la inclusio en el SAPPI (variable pendent de creacid)

Paral-lelament, els hospitals amb SAPPI crearan el servei assistencial hospitalari
de “Pediatria: cures pal-liatives” (codi pendent de creacid).

La notificacid de I'activitat assistencial que duguin a terme aquestes unitats s’ha
de fer al CMBD en funcio del tipus d’activitat (segons la normativa i els manuals
de notificacid del CatSalut). Aquesta informacio, basada en criteris homogenis
gue permet en la seva integracid i comparacio, ha de servir per a:

— La planificacio de serveis sanitaris: identificacié de necessitats a partir de la
morbiditat atesa, elaboracié de determinats perfils de salut entre la pobla-
cid atesa, analisi de la utilitzacid de serveis, etc.

— Lavaluacié d’intervencions sanitaries: avaluacié d’intervencions prioritza-
des al Pla de salut i avaluacié d’altres actuacions en I'ambit de la politica
sanitaria per a I'atencié de determinats problemes de salut i/o grups de
poblacio.

S’ha de notificar I'activitat de les altes hospitalaries que hagin generat en les
quals el metge o metgessa del SAPPI sigui el referent de I'ingrés al CMBD d’hos-
pitals d’aguts (CMBD-HA). L'objectiu del registre CMBD-HA, en tot el seu abast,
és disposar d’informacio sobre la morbiditat atesa en regim d’internament, en
recursos lligats a 'ambit hospitalari. En el cas dels SAPPI, el registre ha de recollir
informacid sobre l'activitat d’hospitalitzacié convencional que fan aquestes uni-
tats. Per aconseguir el bon compliment del CMBD-HA s’han de seguir les indica-
cions i les recomanacions que es descriuen al Manual de notificacio d’hospitals
generals d’aguts del CatSalut.

S’ha de notificar I'activitat d’atencié especialitzada ambulatoria i les visites do-
miciliaries al CMBD d’atencié especialitzada ambulatoria (CMBD-AEA), ja que la
unitat de recollida d’informacio del registre és la visita del pacient. Per aconse-
guir el bon compliment del CMBD-AEA s’han de seguir les indicacions i les re-
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comanacions que es descriuen al Manual de notificacié d’atencid especialitzada
ambulatoria del CatSalut tenint en compte les consideracions seglents:

— Lavisita ambulatoria de consulta externa s’ha de registrar seguint el CMBD-
AEA com a:

— Tipus d’activitat: consulta externa (135).

— Medi de la visita: presencial en un centre sanitari (presencia amb un pro-
fessional —10— o preséncia amb més d’un professional —11— segons
correspongui).

— La consulta tematica amb I'infant o adolescent o la seva familia o a tra-
vés d’algun mitja telematic (teléfon, videoconferencia, correu electronic...)

s’ha de notificar com a:

— Tipus d’activitat: consulta externa (135).
— Medi de la visita: no presencial (sincrona —20— o asincrona —21— se-
gons correspongui).
— La visita de I'infant o adolescent dins de I"hospital (com a visita de suport a
un altre servei d’hospitalitzacio) s’ha de registrar com a:

— Tipus d’activitat: consulta externa (135).

— Medi de la visita: presencial en un centre sanitari (presencia amb un pro-
fessional —10— o preséncia amb més d’un professional —11— segons
correspongui).

— La visita domiciliaria presencial a domicili s’"ha de notificar com a:

— Tipus d’activitat: consulta externa (135).

— Medi de la visita: presencial a domicili (preséncia amb un professional
—12— o presencia amb més d’un professional —13— segons corres-
pongui [aquests valors d’aquesta variable estan pendents de creacid]).

Actualment, els professionals dels SAPPI poden elaborar informes que queden
compartits a I’'HC3 de I'infant o adolescent, tot i que no poden elaborar el PIIC.

Es recomana que en els casos en els quals el SAPPI s’estableix com a referent de
I'atencio de I'infant o adolescent elabori un informe amb el pla terapéutici els
aspectes d’interés per garantir la continuitat de 'atencid. Es a dir, que elabori un
informe amb el pla d’atencid especific i exhaustiu per a una persona amb un o
més problemes de salut cronics, que té en compte les seves necessitats fisiques,
psiquiques, socials i espirituals, i que ha estat consensuat entre els diferents
professionals sanitaris i socials i I'infant o adolescent, o la seva familia, si escau.
També que destaqui les indicacions que cal seguir en el cas que I'infant o adoles-
cent sigui atés per un altre equip que no sigui I'habitual, i en que s’identifiquin
els seus valors i les seves preferencies o, si és procedent, de la seva familia per
preveure amb antelacié els objectius d’atencid i els recursos que es necessitaran
per atendre’l.
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Aguest informe ha d’incloure:

— Dades del pacient (dades administratives i cliniques de rellevancia com el
pes).

— Dades dels professionals de referencia (d’atencié pediatrica primaria i del
SAPPI).

— Diagnostics rellevants.

— Pla de medicacid (incloent-hi les formules magistrals) i mesures no farma-
cologiques.

— Al-lergies i reaccions adverses.
— Recomanacions en cas de crisi o descompensacio:

— Especifiques (cal tenir en compte les més freqlents o possibles en cada
cas —febre, dispnea, dolor, crisis epileptiques, etc.—). Cal adequar el ni-
vell assistencial al qual es deriva (hospital de referéncia —cal especificar
quin—;CAP o CUAP; atencié domiciliaria immediata; atencié domiciliaria
no immediata; consulta telefonica —cal especificar on—).

— Generiques i aspectes de comunicacié i informacié amb I'infant o ado-
lescent i la seva familia.

— Planificacié de decisions anticipades: altra informacio rellevant (lloc desit-
jat de mort, etc.).

— Informacid rellevant de la valoracid multidimensional (estat de situacio i
necessitats en els ambits funcional, nutricional, cognitiu, emocional, social
i espiritual).

— Informacid dels recursos assistencials que intervenen (cal descriure quins
son i els horaris dels recursos i els serveis assistencials que estan atenent
I'infant o adolescent).

— Informacid addicional assistencial d’interés.

— Relacions (informacié sobre la persona cuidadora principal, tutor legal,
custodia o altra informacio rellevant).

— Dades del professional referent del PIIC.

Aguest informe hauria d’actualitzar-se quan hi hagi canvis clinics rellevants (punt
d’inflexid, canvi terapeutic, canvis d’ubicacié o familiars rellevants...), com a mi-
nim una vegada a l'any en els casos més estables.

S’estableix la necessitat de compartir I'informe amb tots els professionals de la
xarxa per facilitar la continuitat assistencial i I'atencié integrada. S’ha de vetllar
perque els hospitals implicats publiquin I'informe a I’'HC3 amb una demora de
no més de 24 hores des de la seva creacid, per garantir-ne la utilitat. Alhora,
es recomana que aquest informe es transfereixi a I'equip d’atencié primaria de
I'infant o adolescent perquée pugui elaborar el PIIC a I'HC3 amb la finalitat de
facilitar la visualitzacié arreu del sistema sanitari.
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El codi i la descripcio del document ha de ser el seglent:

Codi del document | Descripcid del document

114551000135106 | Pla d’intervencid individual compartit
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