Grup de Treball de Cures Palliatives |
atencio a la complexitat

de la Societat Catalana de Pediatria

Memoria 2019-2020

Coordinador: Andrés Morgernstern Isaak, 48106643G,
amorgenstern@vhebron.net, 605789933

Coordinador adjunto: José Vicente Serna Berna, 48551196,
vserna@santpau.cat, 619961420.

Numero habitual de asistentes: 15-20
Actividades realizadas 2019-2020
-Reuniones del grupo: 15/10/19, 10/12/19, 11/02/20.

Las actividades realizadas durante el actual curso son las siguientes: exposicion
por parte de los grupos de trabajo de la actividad realizada asi como debate de
sus lineas estratégicas de trabajo, presentacion de trabajos realizados en el &mbito
de cronicidad y paliativos pediatricos por miembros del Grupo, exposicion y
debate de Casos clinicos y charlas y coloquios de profesionales externos al grupo
en temas relacionados con nuestro ambito de trabajo.

Ademés se englobaran a modo de cierre y comunicacion formal en la revista de
la Sociedad catalana de pediatria las secciones finalizadas por parte de algunos
grupos de trabajara como el grupo interterritorial.

Se propone la elaboracion de nuevos objetivos como los indicadores de calidad y
se creara un foro de encuentro para enfermeras formadas, en formacion o con
motivacionen el area de cronicidad y paliativos pediatricos.

Se dispone de una carpeta conjunta en el Drive para compartir informacion que
ha sido actualizada con los documentos pertinentes.

Propuesta de actividades 2020-2021:

e 13.10.20.
e 08.12.20.



e 09.02.21.

e 13.04.21.
e 11.05.21.
e 08.06.21.

ACTAS REUNION GRUPO DE TRABAJO DE ATENCION A LA
COMPLEJIDAD Y NECESIDADES PALIATIVAS PEDIATRICAS DE LA
SOCIEDAD CATALANA DE PEDIATRIA

1. ACTA

Fecha: 15.10.19

Duracion: 18:00-19:30 (90 minutos)

Asistentes: 12 presenciales, 6 in streaming, total 18.

Orden del dia:

e Presentacion de las sesiones del curso 2019-2020.
o 15.10.19.

10.12.19.

11.02.20.

14.04.20.

12.05.20.

09.06.20

O O O O O

e (Coordinadores del Grupo:
o Andres Morgenstern Isaak (Coordinador).
o José Vicente Serna Berna (Coordinador adjunto).

e Objetivos del grupo para el nuevo curso (octubre 2019-junio 2020).

e Propuesta sesiéon monografica del paciente crénico complejo orientada al
manejo y cuidados de enfermeria.

e Propuesta de Monografico para la revista de la Socidedad Catalana de Pediatria.
e (Casos clinicos.

e (Conferencia “sorpresa”

e Programacién proxima reunion.

1. Objetivos del grupo para el nuevo curso



Se realiza un andlisis de los grupos de trabajo que se habian establecido, y de los
aspectos que ha trabajado cada grupo:
-Grupo coordinacion asistencial: se da por finalizado el trabajo.

-Grupo de Plan de Cuidado. Pepan habia elaborado el PIC pediatrico, pero a
nivel del Departament todavia no se ha cerrado.

-PDA. Se realiz6 el documento, aunque no se ha puesto en practica (es una
limitacion el hecho de no estar digitalizado).

-Identificacidn, clasificacion. Se ha trabajado a nivel del Departament. Se da
por concluido el trabajo.

-Indicadores de calidad. Sergi y Ester han trabajado los indicadores. Se
presentara en la reuniéon de diciembre.

Se considera que este curso se trabajara prioritariamente sobre el PIIC y los
indicadores de calidad.

También se sugiere trabajar en el tema de farmacia y dispositivos y Seguridad del
paciente. Estos dos ultimos se pueden abordar, pero siempre y cuando haya
compromiso para trabajarlos.

En cada reunidén del grupo de trabajo, se dedicardn 30 minutos a aspectos de los
grupos de trabajo.

Andrés recuerda que en el Drive estan los documentos de los grupos y el Excel
donde se pueden anotar todas las personas interesadas

2. Calendario de sesiones 2019-2020

La programacion de las sesiones es: 15 de octubre, 10 de diciembre, 11 de febrero,
24 de marzo, 5 mayo y 9 de junio.

3. Sesion Monografica de enfermeria del paciente crénico complejo.

Se propone que en la reunion de febrero se aborde este tema para visibilizar el
trabajo de enfermeria, resolver dudas de la practica clinica en relacién a aspectos
técnicos, suministros y conocer aspectos organizativos de cada area.

Para ello se invitara a las enfermeras interesadas e implicadas en el paciente
crénico complejo a que asistan a la reunion del 11 de febrero.

4. Articulo monografico para la revista Pediatria Catalana

Dani de Luis, que esta coordinando este monografico, informa que se enviaran 7
articulos (4 ya enviados y aceptados, 3 en borrador para enviar esta semana).
El Comité de Redaccidn de la revista ha aceptado publicarlo. No se saben todavia la
fecha de publicacién.

o Editorial: Sergi Navarro

e Coordinaci6: Andres i Vicente



o Pal‘liatius perinatals: Anna Habimana

e Aspectes psico-socials: Dani Toro i Soraya Hernandez
e Cas clinic: Lucia Navarro i Dani de Luis

e VNI en paliatius: Teresa Gili

o Pacient cronic. Silvia Ciprés.

5. Caso clinico.
La residente de Sant Pau que iba a presentar el caso no ha podido venir. Se
pospone para otra reunion.

6. Conferencia sorpesa.
Dr. Antonio Rodriguez Nuiiez.
Pediatra. UCI pediatrica HCU Santiago Compostela. Miembro de la Comision
Galega de Cuidados Paliativos.

Antonio explica su experiencia en el manejo del paciente paliativo pediatrico.
Se ha creado una seccién de UCI que es Pediatria critica, cuidados intermedios, y
cuidados paliativos. Desde verano se ha oficializado el Cuidado paliativo, con una
unidad que consta de una enfermera gestora de casos, un pediatra, 1 psicologa
contratada con un proyecto de investigacion y una trabajadora social (estas dos
ultimas a tiempo parcial). Tienen unos 40 pacientes activos (fundamentalmente
atienden pacientes con patologia neuroldgica o metabélica). Disponen de atenciéon
telefénica 24 h, y realizan contactos con las familias por videoconferencia.
Para la comunicacion entre equipos asistenciales, suelen programar una primera
reunion multidisciplinar préxima al domicilio del paciente donde estan invitados
los equipos de Atencion Primaria, 061, Hospitalizacién domiciliaria de adultos, etc.

7. Programacion proxima reunion.

En la reunion de diciembre se presentaran los Indicadores de Calidad (Ester y
Sergi).

Mireia Alvarez se ofrece voluntaria para presentar un caso clinico



2. ACTA

Fecha: 10.12.19

Duracién: 18:00-19:30 (90 minutos)

Asistentes: presenciales 15, in streaming 4, total 19.

Orden del dia:

e Recordatorio de las sesiones del 2019-2020.

e Indicadores de calidad en cuidados paliativos pediatricos.
o Ponentes: Esther Ferndnedez y Sergi Navarro.

o Propuesta basada en los documentos:

* Indicadores y estandares de calidad en Cuidados Paliativos
Pediatricos (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
Ministerio de Sanidad y Fundacion Avedis Donabedian).

= Palliative Care clinical outcomes—GOSH.
*= Documento metodolégico del CCOMS-ICO: “Cémo elaborar
indicadores y estandares de calidad de la atencion paliativa

en servicios de salud”.

* Indicadores de calidad SEUP. Revision de 2018. Grupo de
trabajo de seguidad y calidad.

o Propuesta del HS]D: “Disseny d’indicadors de qualitat i securetat de
cures pal.liatives pediatriques”.

o El Drive del grupo podréis visualizar la presentacion donde se
proponen los diferentes indicadores estudiados y propuestos.

o Enla proxima reunion se propondra establecer un grupo de trabajo
para el desarrollo del mismo.

e Caso clinico presentado Emma Carbonell (R2) Hospital de Sant Pau y Vicente Serna.



e Conferencia:

o Ponente: Dr. Julia Orkin. Interlocutor de nuestro grupo Dr. Fran Albazan.

= The Hospital for Sick Kids Children de Toronto.

= Medical Director, Complex Care Program Paediatric Medicine.

= Directora médica del programa de atencién a la complejidad,
profesora asistente en la Universidad de Toronto.

= Exposicion del proyecto “Norman Saunders Complex Care
Initiative - Grant Competition” y del “Complex Care for Kids

Ontario”.

3. ACTA

Fecha: 11.02.20

Duracién: 18:00-19:30 (90 minutos)

Asistentes: presenciales 21, in streaming 8, total 29.
Orden del dia:

e Recordatorio de las sesiones del 2019-2020.

e Presentacion de los Proyectos de Organizacion y Planificacidn territorial de las
areas sanitarias correspondientes a los siguientes Hospitales:

o Hospitales Josep Trueta de Girona (Dras. Dolors Casellas, Mireia Crehuet
y Mireia Pascual).

o Hospital Althaia de Manresa (Dra. Judith Dorca y Noelia Ripoll).
o Podéis consultar las presentaciones en:

= https://drive.google.com/drive/folders/1zc0132]11Sd12uHd
0C1HiUB3dRijWRGO

e Encuentro de Enfermeras Paliativisitas:

o Serealiza un coloquio donde se exponen ideas, impresiones,
percepciones de como los profesionales de enfermeria pueden mejorar
la relacion entre centros, compartir informacidn y crear una red de
contactos para mejorar el trabajo diario.



o A continuacidn expongo las ideas que surgieron en dicho encuentro:

= Se propone el envio a nuestra direccidon de email de informacidén
referente a |@s profesionales de enfermeria para adjuntarlo al
Excel de Cronicos Paliativos presente en nuestro Drive de
paliativos el cual adjunto:

= https://docs.google.com/spreadsheets/d/1e8UcSfuXR
UUKSExxFXOCueyZYiZ2PTtyIL28MZ BwZs/edit#gid=
0

= Serealiza propuesta de establecer Referentes por centro/
Grupo de trabajo profiio/ Profesional/es que lidere el Grupo.

= Serealizan propuestas de Formacion.

e Seretoma de la sesion anterior la propuesta de creacion de Grupo de Trabajo
de Indicadores de Calidad.


https://docs.google.com/spreadsheets/d/1e8UcSfuXRUUk5ExxFXOCueyZYiZ2PTtyIL28MZ_BwZs/edit#gid=0
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1e8UcSfuXRUUk5ExxFXOCueyZYiZ2PTtyIL28MZ_BwZs/edit#gid=0
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1e8UcSfuXRUUk5ExxFXOCueyZYiZ2PTtyIL28MZ_BwZs/edit#gid=0

