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Notas de la presentación






¿QUÉ SON LOS CUIDADOS PALIAITVOS PEDIÁTRICOS?

2ª Parte

§ Cuidados Paliativos Pediátricos (OMS)

«Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espíritu del niño incluyendo

también el apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad

amenazante para la vida y continúan independientemente de si el niño recibe o no

tratamiento de la propia enfermedad»

ü Evaluar y aliviar el sufrimiento físico, psicológico, social y espiritual del niño

ü Enfoque interdisciplinar

ü Unidad de trabajo: NIÑO Y SU FAMILIA

ü Diferente enfoque que en población adulta: empieza en el diagnóstico

Moderador
Notas de la presentación
DIFERENCIAS CON LAS UNIDADES CUIDADOS PALITIVOS ADULTOS



¿QUÉ SON LOS CUIDADOS PALIAITVOS PEDIÁTRICOS?

2ª Parte

PALIATIVOS PEDIÁTRICOS ≠ PALIATIVOS

• Variabilidad en la edad y desarrollo

• Infinidad de enfermedades

• Predominio de pacientes con enfermedades distintas al cáncer

• Ausencia de diagnóstico

• Atención precoz

• Seguimiento prolongado

• Papel de la familia

• Competencia del paciente

28%

Diagnostico

Cáncer Neurológicas Otras

Moderador
Notas de la presentación
- Según esta definición la Atención Paliativa Pediátrica difiere en alguno aspectos de la atención Paliativa en Adultos. 

Aquí os he marcado las ppales diferencias: referencia a 4 ppales: 

1 Variabilidad de edades y desarrollo (con necesidades diferentes)
Variabilidad en los diagnósticos que atendemos 
Atención precoz. Seguimiento prolongado (en H.D la estancia media es > 1 año)
Papel de la familia.



EL EQUIPO INTERDISCIPLINAR

2ª Parte

Moderador
Notas de la presentación
PONEMOS EN EL CENTRO AL PACIENTE Y SU FAMILIA: Y LOS VAMOS MIRANDO/ATENDIENDO DESDE DIFERENTE PERSPECTIVAS O PUNTOS DE VISTA

Cada profesional evalúa lo que le compete bajo su punto de vista profesional 

- Trabajar con el equipo y con la familia.
Los pacientes que atendemos son pacientes con complejidad. Y cuando hablamos de complejidad, la hablamos desde diferentes puntos de vista: 
Complejidad clínica: patología crónica, comorbilidades (afectación de diferentes órganos o sistemas)
Complejidad social: recursos económicos, desestructuración familiar, 
-   Complejidad farmacológica o terapéutica:  que es la que nos toca a nosotros

Esta COMPLEJIDAD, determina de forma indirecta la segunda característica: VULNERABILIDAD O FRAGIIDAD. 



PAPEL DEL FARMACÉUTICO: COMPLEJIDAD TERAPÉUTICA

2ª Parte

PACIENTE PEDIÁTRICO CON UNA PATOLOGÍA CRÓNICA 

HOSPITALIZADO A DOMICILIO: Administración de medicamentos

TIPO DE MEDICACIÓN Y VÍAS DE ADMINISTRACIÓN

Moderador
Notas de la presentación
↑ Riesgo de RAM
↑ Riesgo de Interacciones
↑ Riesgo de Errores Medicación
↑ Sobrecarga familiar




PAPEL DEL FARMACÉUTICO: COMPLEJIDAD TERAPÉUTICA

2ª Parte

PEDIATRICO

PATOLOGÍA CRÓNICA

TIPO DE MEDICACIÓN

VÍAS DE 
ADMINISTRACIÓN

INGRESO 
DOMICILIARIO

§ Comorbilidades
§ Síntomas difíciles de tratar y refractariedad
§ Polimedicación (media = 10 fármacos)
§ Diferentes profesionales / prescriptores

§ Medicamentos de alto riesgo

§ Medicamentos peligrosos

§ Sobrecarga del cuidador. Educación Sanitaria
§ Indicaciones verbales (telefónicas)
§ Disponibilidad de recursos (limitada)
§ Elaboración de Perfusionesà duración vs estabilidad
§ Dificultad en la resolución de incidentes

§ Sonda Nasogástrica/Gastrostomía / Sonda Yeyunal

§ Subcutánea (escasez de evidencia/vida media / ritmo)

§ Amplio espectro de fisiologías y grados de desarrollo madurativo
§ Utilización de medicamentos en condiciones off-label
§ Excipientes contraindicados en pediatría. 
§ Dificultad para la administración de medicamentos 

Moderador
Notas de la presentación
Sobrecarga del cuidador. Manejo de muchas cosas y otras responsabilidades. Riesgo de claudicación. Para cuidar a otro, el primero que tiene que estar bien es el propio cuidador. Cuidar al cuidador. 
Educación sanitaria respecto a temas relacionado con la medicación: FUNDAMENTAL  (Son pacientes padres de pacientes crónicos…, saben mucho, pero la cronicidad muchas veces tbm desvirtua la practicas adecuadas. Empiezas bien … y acabas haciéndolo regular porue vas degenerando lo aprendido). Volver a reeducar continuamente. 
Indicaciones telefónicas





2ª Parte

MEDICAMENTOS DE ALTO RIESGO
EN PACIENTES CRÓNICOS

MEDICAMENTOS DE ALTO RIESGO
A NIVEL HOSPITALARIO

MEDICAMENTOS DE ALTO RIESGO

Moderador
Notas de la presentación
Los “medicamentos de alto riesgo” son aquellos que cuando no se utilizan correctamente presentan una mayor probabilidad de causar daños graves o incluso mortales a los pacientes. Estos medicamentos son objetivo prioritario de muchas de las estrategias de mejora de la seguridad del paciente y se recomienda que los profesionales sanitarios los conozcan y que se establezcan prácticas para mejorar su seguridad en todos los procesos de su utilización. 
 
Se dispone también de una Lista de medicamentos de alto riesgo en pacientes crónicos, que ha sido desarrollada por el ISMP-España a través del Proyecto MARC, financiado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. 




PAPEL DEL FARMACÉUTICO: COMPLEJIDAD TERAPÉUTICA

2ª Parte

PEDIATRICO

PATOLOGÍA CRÓNICA

TIPO DE MEDICACIÓN

VÍAS DE 
ADMINISTRACIÓN

INGRESO 
DOMICILIARIO

§ Comorbilidades
§ Síntomas difíciles de tratar y refractariedad
§ Polimedicación (media = 10 fármacos)
§ Diferentes profesionales / prescriptores

§ Medicamentos de alto riesgo

§ Medicamentos peligrosos

§ Sobrecarga del cuidador. Educación Sanitaria
§ Indicaciones verbales (telefónicas)
§ Disponibilidad de recursos (limitada)
§ Elaboración de Perfusionesà duración vs estabilidad
§ Dificultad en la resolución de incidentes

§ Sonda Nasogástrica/Gastrostomía / Sonda Yeyunal

§ Subcutánea (escasez de evidencia/vida media / ritmo)

§ Amplio espectro de fisiologías y grados de desarrollo madurativo
§ Utilización de medicamentos en condiciones off-label
§ Excipientes contraindicados en pediatría. 
§ Dificultad para la administración de medicamentos 

Moderador
Notas de la presentación
Sobrecarga del cuidador. Manejo de muchas cosas y otras responsabilidades. Riesgo de claudicación. Para cuidar a otro, el primero que tiene que estar bien es el propio cuidador. Cuidar al cuidador. 
Educación sanitaria respecto a temas relacionado con la medicación: FUNDAMENTAL  (Son pacientes padres de pacientes crónicos…, saben mucho, pero la cronicidad muchas veces tbm desvirtua la practicas adecuadas. Empiezas bien … y acabas haciéndolo regular porue vas degenerando lo aprendido). Volver a reeducar continuamente. 
Indicaciones telefónicas





PAPEL DEL FARMACÉUTICO: COMPLEJIDAD TERAPÉUTICA

2ª Parte

Moderador
Notas de la presentación
Tenemos que conocer el entorno de trabajo, y este caso es el entorno domiciliario. 
Por la dificultades que se encuentra el resto del equipo cuando se tiene que trasladar allí, y tiene que trabajar allí. 
Por el manejo propio de las familias. Cuales son sus hábitos, como son sus costumbres. No os imagináis la cantidad de información que esto nos da: 
Cómo se organizan
Como fluye la comunicación si hay más de un cuidador. 
Donde tienen los medicamentos
Identifican o no.




PAPEL DEL FARMACÉUTICO EN UNA UCPP

2ª Parte

¿QUÉ PUEDE APORTAR UN FARMACÉUTICO 

EN UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS? 

Equipo interdisciplinar: Decisiones del tratamiento farmacológico, donde el 

farmacéutico tiene un papel relevante como experto del medicamento

OBJETIVO: 

Ø POTENCIAR LA SEGURIDAD Y EFICACIA DEL TRATAMIENTO

Ø POTENCIAR EL USO RACIONAL DE LOS MEDICAMENTOS

Ø ADAPTAR EL TRATAMIENTO A LAS NECESIDADES DEL PACIENTE Y SU 

FAMILIA

Moderador
Notas de la presentación
En este paranoma, que puede hacer un farmacéutico…. Pues yo creo que mucho!

MUCHOS ÁMBITOS DE ACCIÓN DONDE TRABAJAR. 

OBJETIVOS





PAPEL  DEL  FARMACÉUTICO  EN  UCPP

ØAsistir a sesiones - conocer

ØPrescripción Electrónica – Validación Farmacéutica 
- Indicación
- Dosis
- Interacciones ¡¡!!
- Forma Farmacéutica
- Excipientes
- DESPRESCRIPCIÓN

ØCircuito de Dispensación de la medicación

ØEducación Sanitaria: la importancia de informar

- Protocolos
- Estandarización de perfusión

Moderador
Notas de la presentación
1ºSubir a las sesiones para enterarme de como van las cosas y el manejo de los pacientes
2º P.E para saber que medicamentos utilizan. 
IMPLANTACIÓN SISTEMA PRESCRIPCIÓN ELECTRÓNICA

VALIDACIÓN FARMACÉUTICA: 
	- Validación: Indicación / Dosis / Interacciones / Excipientes / FF
- Deprescripción (si no les simplificamos nosotros las cosas, las van a simplificar ellos). 






3. DISPENSACIÓN E INFORMACIÓN DE MEDICAMENTOS

¿Para que sirve?

Posología

Posibles Formas Farmacéuticas

Forma de administración

Conservación

Peculiaridades

Reacciones Adversas

Moderador
Notas de la presentación
Una de las primeras cosas que hice: INFORMACIÓN POR ESCRITO. 

Darles las información sin más no sirve de nada. 




SEGUIMIENTO FARMACOTERAPÉUTICO: ERRORES DE MEDICACIÓN

Moderador
Notas de la presentación
Se producen muchos errores en casa. 

Necesidad de seguimiento e implantar medidas de prevención de errores – consensuar con ellos. (sino no sirven de nada). 
Detección de cumplimiento / y PRM

Errores: 

Errores de dosis.
Caducidades
Técnica de administración o manipulación del medicamento
Caducidades

Motivos: 

Existencia de varios prescriptores
Por fallos de comunicación entre profesional y cuidador (memoria). Mala interpretación
Errores por comunicación entre diferentes cuidadores
Utilización de medicamentos  por falta de información o porque en su día se lo dijeron pero se les había olvidado. 
Cambios de dosis de los medicamentos por cuenta del cuidador. O tratamientos que dejan de tomar.

Se solventa con tiempo y disco rallado

Ejemplo: Lorazepam /Diazepam … No todas las familias son iguales, hay que conocer las necesidades de cada familia. 



PAPEL  DEL  FARMACÉUTICO  EN  UCPP

ØAsistir a sesiones - conocer

ØPrescripción Electrónica – Validación Farmacéutica 
- Indicación
- Dosis
- Interacciones ¡¡!!
- Forma Farmacéutica
- Excipientes
- DESPRESCRIPCIÓN

ØCircuito de Dispensación de la medicación

ØEducación Sanitaria: la importancia de informar

- Protocolos
- Estandarización de perfusión

Ø Seguimiento Farmacoterapéutico



SEGUIMIENTO FARMACOTERAPÉUTICO

DEL…. YO HABLO TU ESCUCHAS

AL…. YO PREGUNTO, TU HABLAS Y YO ESCUCHO

§ Domicilio / Consulta del Hospital

§ Relación de confianza

§ Explorar el punto de vista del paciente

§ Conocer sus necesidades

§ Incluirle en la toma de decisiones

• Cumplimiento terapéutico / Adherencia
• Forma de Administración / utilización de los medicamentos
• Detección de PRM

Moderador
Notas de la presentación
Lugar donde se realiza: En el domicilio (se obtiene más información) en su defecto en la consulta de AF del hospital. Limitacion: No puedo ausentarme de la Farmacia todo el tiempo que me llevaría el seguimiento de los 58 pacientes en H.D

Que se hace: 
Dispensación de la medicación: tratamiento completo para 1 mes – control de la medicación que está utilizando el paciente.
Indagar determinados aspectos, explorar el punto de vista del paciente.
Si algo nos chirria… educación sanitaria e incluirle en la toma de decisiones. 

Estamos ante cuidadores de pacientes crónicos, que muchas veces desconfían de los profesionales sanitarios (son sus hijos, y nadie les conoce mejor que ellos), son expertos en la materia, pero con el tiempo se van desviando en sus prácticas y van adquiriendo costumbres, no del todo apropiadas---- en primer lugar hay que 
1º: Establecer una relación de confianza
2º: Analizar sus necesidades , explorar su punto de vista. 
3º: Educación sanitaria (potenciar la información que manejan sobre la utilización de los medicamentos), pero haciéndole participe en la toma de decisiones. Si manejan información, las decisiones que toman son mejores. 

Dejándoles hablar no sabes la de información que se saca. Cuando hablan cómodamente.. Es cuando sacas información. Tu tienes que redirigir. Es más complicado. 

Información que puede ser útil para compartir con otros compañeros. La mama me está contando esto…indágalo (trabajo en equipo). 
Igual que otro profesional del equipo, se da cuenta de algo, y me dice oye Isabel, creemos que esta FF no la está utilizando correctamente, háblalo con ellos. 

Ejemplo de khalid
Ejemplo de Sofia – implicación de los hermanos.



Agradecimientos

iglopez@salud.madrid.org
Isabel García López

Hospital Infantil U. Niño Jesús

«El talento gana partidos, pero el trabajo en equipo gana campeonatos»

mailto:iglopez@salud.madrid.org
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