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Moderador
Notas de la presentación





¢ QUE SON LOS CUIDADOS PALIAITVOS PEDIATRICOS?

§ Cuidados Paliativos Pediatricos (OMS)

«Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio incluyendo
también el apoyo a la familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad
amenazante para la vida y continuan independientemente de si el nifio recibe o no
tratamiento de la propia enfermedad»

U Evaluar y aliviar el sufrimiento fisico, psicoldgico, social y espiritual del nifio

U Enfoque interdisciplinar

U1 Unidad de trabajo: NINO Y SU FAMILIA

U Diferente enfoque que en poblacién adulta: empieza en el diagnostico


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


; QUE SON LOS CUIDADOS PALIAITVOS PEDIATRICOS?

PALIATIVOS PEDIATRICOS # PALIATIVOS

 Variabilidad en la edad y desarrollo
* Infinidad de enfermedades
* Predominio de pacientes con enfermedades distintas al cancer

 Ausencia de diagnostico

Diagnostico

« Atencion precoz
e Seguimiento prolongado

* Papel de la familia

o Competencia del paciente

m Cancer  m Neuroldgicas = 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

COMPLEJIDAD
VULNERABILIDAD / FRAGILIDAD



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 FARMACEUTICO: COMPLEJIDAD TERAPEUTICA

WELLNESS i
COMPLEJIDAD TERAPEUTICA

!

VULNERABILIDAD

HEALTHY munWELLNESS

LIFESTYLE

PACIENTE PEDIATRICO CON UNA PATOLOGIA CRONICA

TIPO DE MEDICACION Y VIAS DE ADMINISTRACION

HOSPITALIZADO A DOMICILIO: Administracion de medicamentos


Moderador
Notas de la presentación
↑ Riesgo de RAM
↑ Riesgo de Interacciones
↑ Riesgo de Errores Medicación
↑ Sobrecarga familiar
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PAPEL DEL FARMACEUTICO: COMPLEJIDAD TERAPEUTICA

Amplio espectro de fisiologias y grados de desarrollo madurativo
Utilizacion de medicamentos en condiciones off-label
Excipientes contraindicados en pediatria.

Dificultad para la administracion de medicamentos

PEDIATRICO

Comorbilidades

Sintomas dificiles de tratar y refractariedad
Polimedicacion (media = 10 farmacos)
Diferentes profesionales / prescriptores

PATOLOGIA CRONICA

wn Wy W W w W W W

. Medicamentos de alto riesgo
TIPO DE MEDICACION

Medicamentos peligrosos

VIAS DE Sonda Nasogastrica/Gastrostomia / Sonda Yeyunal

ADMINISTRACION

w W | L W

Subcutanea (escasez de evidencia/vida media / ritmo)

Sobrecarga del cuidador. Educacion Sanitaria
Indicaciones verbales (telefonicas)

Disponibilidad de recursos (limitada)

Elaboracion de Perfusiones & duracion vs estabilidad
Dificultad en la resolucion de incidentes

INGRESO
DOMICILIARIO

wn W W LW W


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




Fabla 2. Relacion d

P Grupos terapéuticd

- Agentes de contraste
- Agentes inotréopicos I

- Agonistas adrenérgic
DOPamina, noradrenalic

- Anestésicos generale
ketamina, propofol)

- Antagonistas adranér
labetalol)

- Antiagregantes plagu
eptifibatida, tirofiban)

- Antiarritmicos IV (e,

- Anticoagulantes orale
dabigatran)

- Antidiabéticos orales

- Bloqueantes neuromi
roCuronio, vecuronio)

- Citostaticos, parente

- Heparina y otros anti
parenterales (&j., anti'
sadica, enoxaparina, foi

> Medicamentos espe

- Agua estéril para inyecc
irrigacion en envases de
(excluyendo botellas)

- Cloruro potasico, IV (s
- Cloruro sédico hipertd:
- Epoprostenol IV

- Fosfato potasico IV

Medicamentos de alto riesgo
en pacientes cronicos

5e denominan "medicamentos de alto riesgo” aquellos

que cuando se utilizan incorrectamente presentan una
mayor probabilidad de causar danos graves o incluso
mortales a los pacientes. La tabla siguiente recoge la
relacion de medicamentos de alto riesgo establecida
para pacientes cronicos. Las organizaciones dedicadas
a la seguridad del paciente insisten es la necesidad de
utilizar esta lista para conocer los medicamentos en los
que interesa priorizar la implantacion de practicas
seguras para mejorar su utilizacidn. Estas practicas
deberan contemplar medidas de actuacion en todos
los procesos de la cadena de utilizacion de los
medicamentos, desde la prescripcion a la dispensacion,
administracion, seguimiento del tratamiento v
educacion a pacientes y cuidadores.

Grupos terapéuticos

Asi, es recomendalble:

a} difundir esta relacion para que los profesionales se
sensibilicen de los riesgos que entrafia su uso
incorrecto;

b} estandarizar su prescripcion, almacenamiento,
preparacidn y administracion;

c}) incorporar alertas en los sistermas de ayuda a la
prescripoion electranica (p. ej. interacciones, dosis
maximas o duracion aconssjada de tratamienta);

d} proporcionar informacian especifica de cada grupo
o medicamento destinada a los pacientes o
cuidadores, que incluya medidas o precauciones a
tener en cuenta para ewitar los errores mas
frecuentes;

e)] establecer protocolos de seguimiento especificos;
et

P Antiagregantes plaquetarios
(incluyendo aspirina)

P Anticoagulantes orales

P Antiepilépticos de estrecho margen
(carbamazepina, fenitoina y valpraico)

» Antiinflamatorios no esteroideos

P Antipsiciticos

» Benzodiacepinas y analogos

# B- Blogueantes adrenéraicos

b Citostaticos orales

P Corticosteroides a largo plazo (= 3 meses)
P Diuréticos del asa

b Hipoglucemiantes orales

P Inmunosupresores

P Insulinas

P Opioides

Medi{:am entos especificos

b Amiodarona /dronedarona
P Digoxina

P Espironolactona / eplerenona
P Metotrexato oral (uso no oncolégico)


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. 
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PAPEL DEL FARMACEUTICO: COMPLEJIDAD TERAPEUTICA

Amplio espectro de fisiologias y grados de desarrollo madurativo
Utilizacion de medicamentos en condiciones off-label
Excipientes contraindicados en pediatria.

Dificultad para la administracion de medicamentos

PEDIATRICO

Comorbilidades

Sintomas dificiles de tratar y refractariedad
Polimedicacion (media = 10 farmacos)
Diferentes profesionales / prescriptores

PATOLOGIA CRONICA

wn Wy W W w W W W

. Medicamentos de alto riesgo
TIPO DE MEDICACION

Medicamentos peligrosos

VIAS DE Sonda Nasogastrica/Gastrostomia / Sonda Yeyunal

ADMINISTRACION

w W | L W

Subcutanea (escasez de evidencia/vida media / ritmo)

Sobrecarga del cuidador. Educacion Sanitaria
Indicaciones verbales (telefonicas)

Disponibilidad de recursos (limitada)

Elaboracion de Perfusiones & duracion vs estabilidad
Dificultad en la resolucion de incidentes

INGRESO
DOMICILIARIO

wn W W LW W


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
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PAPEL DEL FARMACEUTICO: COMPLEJIDAD TERAPEUTICA

TP LTI T
/] llljl f "“f_“/

" Ag
I |
LETEND) =

E : rRaw 'r MA o5 -
L =& Bo ~izo {3}-1._-}_-31,',,
b -“-‘-‘h"'fb Z sueks v o' ——
AE - AGLA F
M o HMeEFINa 92
| A AT g
. E =E.5TH-JII~“
U b rARACETAML



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 FARMACEUTICO EN UNA UCPP

¢ QUE PUEDE APORTAR UN FARMACEUTICO
EN UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS?

2

@ POTENCIAR LA SEGURIDAD Y EFICACIA DEL TRATAMIENTO

OBJETIVO:

@ POTENCIAR EL USO RACIONAL DE LOS MEDICAMENTOS

@ 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




3 PAPEL DEL FARMACEUTICO EN UCPP

@ Asistir a sesiones - conocer

@ Prescripcion Electronica — Validacion Farmaceéutica

- Protocolos - Indicacion

- Estandarizacion de perfusion Dosis
- Interacciones jj!!

- Forma Farmacéutica
- Excipientes
- DESPRESCRIPCION

@ Circuito de Dispensacion de la medicacion

@ Educacion Sanitaria: la importancia de informar


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. DISPENSACION E INFORMACION DE MEDICAMENTOS

INFORMACION
EDUCACION SANITARIA

* VERBAL
* ESCRITO
* INICIAL/REFUERZO

‘;ﬂ Fomital Infartil Usiversitario INFORME PARA LA ADMINISTRACION DE MEDICAM|
e MJI-:-———» Servicio de Farmacia

(Convarvan i Temyeanara # (15~ F0EC). Dmaves ¥ 3 b vean

| S | PRNY NIV O OO MNPON (U PO I S ——
R R A e e T

¢Para que sirve?

Posologia

Posibles Formas Farmacéuticas
Forma de administracion
Conservacion

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 FARMACOTERAPEUTICO: ERRORES DE MEDICACION

56

Adverse Events Ass
or Detected throug
among Canad

Evénements indésiral
ou détectés a laide d
recoivent des sq

1

J Am Geriatr Sog. 2001 Jun)
Possible medica

mMeredith 57, Feldman PH, Fi
# Author information

Abstract @
OBJECTIVE: To determine the
expert panel objective criteria.

DESIGM: A cross-sectional surve, W]
SETTING: Two of the largest urba

PARTICIPANTS: Home healthcare
Septemnber 1995,

MEASUREMENTS: We used two sets

Criteria identify patients with patterng
related problem to warrant reevaluaty
inappropriate for older patients.

RESULTS: The 6,718 study subjects
error was identified fior 19% of patien

either. Possible errors increased linearly
compared with those taking nine or more

Dewnloaded from hitp:Vade bmj com’ on November 6, 2017 - Published by group bmj com

Medication errors in infants at home

Shalini Ojha, Imti Choonara

The smdy by Selanka and colleagues
(published i July's issue of ADC)
imvelved interviewing 166 parents grand-
patents at home regarding the medica-
nons that had been prescnbed ar
discharge ro their infants by the hospital
staff.) As part of the study, the parents
were also asked ro demonsmrate how
much medicine they would gve. With
this methodology, Solanki er af estumared
that rwe our of three of the infans n
their study would have experienced
medicanion errors at home. This 15 an
alarmangly high proportion of medica-
ten érrers. Formunately, nene of the
infants expenienced significant harm. The
authors have suggested thar this high rate
LB e

damaging than it would in the prepernon-
arely larger children or adules.

There have been relanvely few smdhes of
medicanon errors m mfants or children ac
home. An Amencan stady of chuldren wath
mahgnances idennbed 72 medication emrors
occurring at home i a group of 92 chil-
dren.? Thev idennfied a 70% nisk of errors
cocurming i ther patents, which is remark-
ably stmilar ro the hndings by Solanki.

CLINICAL SIGNIFICANCE

Most prospective studies of medicarion
errors or adverse drug reactions do not
detect sigmificant toxicity due to the small
number of patients involved in the study.

sigmificant toxicry following a medica-
ion error.” Crtotoxics, antiepileprics,
opiates and insulin all may be associated
with significant toxicity following dosing
ervors. One therefore needs to rake greater
care with such medicanons. Most mfants
in the UK are discharged home on medi-
canons such as mulovitanmins and iren
supplements, simalar to the parncipants
of Solank: er al. and these medicarions
are believed to be relanvely imnocuous
even if minor medications efrors occur
However, as hughlighted by Sclank o7 af,
large volume errors are commeon, and it
1s possible that infanes may be subjected
to unnecessary nsks if parents are not
appropriately empowered to debver medi-
canons at home, In addirien, it 15 worth
considering thar with increasing trends or
early discharges from both posmaral wards
and neonaral umits, more and more infants
are likely to be discharged on short-term
and long-term medications that wall need
to be delivered ar home by the parenrs.

1 mltmb-m:.
eaperiences of hospice

Health Criteria, 8% and 32% for the Beers criteria, and 16% and 50% for both.

CONCLUSION: Nearly one-third of the home healthcare patients surveyed had evidence of a potential medication problem or were
taking a drug considered inappropriate for older people. More-effective methods are needed to improve medication use in this

T patient salety studics Trom other bealth care settings, partic-

evaluation, treatment, of communication by the hospice team.



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 FARMACEUTICO EN UCPP |

@ Asistir a sesiones - conocer

@ Prescripcion Electronica — Validacion Farmaceéutica

- Protocolos - Indicacién
- Estandarizacion de perfusion Dosis
- Interacciones jj!!
- Forma Farmacéutica
- Excipientes
- DESPRESCRIPCION

@ Circuito de Dispensacion de la medicacion

@ Educacion Sanitaria: la importancia de informar

@ Seguimiento Farmacoterapeutico
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SEGUIMIENTO FARMACOTERAPEUTICO

§ Domicilio / Consulta del Hospital
§ Relacion de confianza
§ Explorar el punto de vista del paciente

§ Conocer sus necesidades

§ Incluirle en la toma de decisiones

DEL.... YO HABLO TU ESCUCHAS

AL.... YO PREGUNTO, TU HABLAS Y YO ESCUCHO

e Cumplimiento terapéutico / Adherencia
e Forma de Administracion / utilizacidn de los medicamentos
e Deteccidn 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

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

MUCHAS GRACIAS !

iglopez@salud.madrid.org

Isabel Garcia Lopez
Hospital Infantil U. Nifio Jesus
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