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Introduccio

Un dels paradigmes de les cures pal-liatives pediatri-
ques és poder rebre I'atencié on l'infant i la familia con-
siderin que és el millor lloc terapeutic. En alguns casos,
aquest lloc pot ser el domicili.

Catalunya és una comunitat autbnoma amb densitats
de poblacié que van des dels 5 habitants/km? del Pa-
llars Sobira fins als més de 15.000 habitants/km? del
Barcelones.

Tot i que el volum més alt de pacients amb necessitats
pal-liatives es concentren a Barcelona i I'area metropo-
litana, s’ha de tenir en compte que un infant en situa-
cié de malaltia avangada pot ser originari de qualsevol
rac6 de Catalunya i voler estar al seu domicili en la fase
final de la malaltia.

Els darrers anys ha coincidit la consolidacié del grup
de treball de cures pal-liatives i cronicitat amb partici-
pants de totes les regions sanitaries i la inclusi6 de la
implantaci6 i la reordenacié de les cures pal-liatives
pediatriques al Pla de salut 2016-2020. Aquest fet ha
catalitzat que en el grup cientific es desenvolupés un
interes especial per entendre com s’estava coordinant
fins ara I'atencié pal-liativa pediatrica a Catalunya i per
donar a coneixer aquesta realitat.

Per tant, al llarg dels anys 2017 i 2018, coincidint amb
la creacio i el desenvolupament d’unitats de cures
pal-liatives pediatriques a Barcelona i Sabadell, també
es van recollir les experiéncies viscudes a les diferents
regions sanitaries.

Situacio de partida

El territori catala es divideix en set regions sanitaries
(Aran i Alt Pirineu, Catalunya Central, Girona, Lleida,
Barcelona, Camp de Tarragona i Terres de I'Ebre), de-
limitades a partir de factors geografics, socioeconomics
i demografics. Cadascuna de les regions disposa d’una

dotacio de recursos sanitaris d’atencié primaria i espe-
cialitzada per atendre les necessitats de la poblacio.
Entendre les barreres que hi ha als diferents ambits
podria permetre proposar un model de coordinacié
territorial en I'atenci¢ pal-liativa pediatrica.

Com que la complexitat pediatrica s’ha focalitzat prin-
cipalmentenl’ambithospitalari, lamajoriad’experiéncies
tenen lloc en aquest entorn.

A la regi6 d’Alt Pirineu i Aran hi ha hagut poc volum de
pacients complexos, a hospitals de referencia diferents.
'atencio, en la majoria de casos, ha estat compartida
amb equips del Programa d’atencié domiciliaria i
equips de suport (PADES) i amb serveis d’atenci6 con-
tinuada d'adults. De vegades han tingut capacitat per
gestionar els casos propis, i una part de l'assisténcia
s’ha fet de manera no reconeguda (per bona voluntat).
Els professionals d’aquesta regié remarquen la impor-
tancia de coordinar les visites als hospitals de referen-
cia i destaquen que son trajectes molt llargs des de les
cases dels pacients, amb el consequent increment del
risc d'accidents. Finalment, apunten la dificultat per
establir un referent per a tota la regié sanitaria.

Els principals punts en comu entre totes les comar-
ques que conformen la regi6 és la necessitat de tenir
accessibilitat telefonica 24 hores amb un referent
d’atenci¢ pal-liativa pediatrica.

A la Catalunya Central destaguen diferencies entre les
comargues més rurals i menys poblades i les més ha-
bitades, amb més comunicacions i recursos globals, i
amb un volum molt superior d’equips pediatrics. La
informacié principal en aquest cas I'obtenim de la co-
marca del Bages.

A la regi6 hi ha quatre hospitals comarcals (Berga,
Manresa, Vic i Igualada).

Com a recursos no pediatrics que poden col-laborar en
I'atencié pal-liativa pediatrica hi ha els equips PADES i
les unitats d’atencié a domicili (d’adults).

Correspondencia: ~ Andres Morgenstern-Isaak

amorgenstern@vhebron.net

Morgenstern-Isaak A.
Coordinacid territorial de les cures pal-liatives pediatrigues a Catalunya.
Pediatr Catalana. 2020;80(1):31-3.

Treball rebut: 07.10.2019
Treball acceptat: 27.11.2019

PEDIATRIA CATALANA  Any 2020 Volum 80




Morgenstern-Isaak A

Els primers casos que descriuen de pal-liatius pe-
diatrics s’havien atés exclusivament en I'ambit hospita-
lari, per0 progressivament s’han anat atenent també
des de I'atencié primaria de forma coordinada amb la
unitat de cures pal-liatives pediatriques referent.

En aquesta regit es plantegen si és necessari tenir un
sol equip referent regional o si caldria tenir professio-
nals amb formacié més especifica a cadascun dels
hospitals comarcals de les zones més poblades. A to-
tes les comarques han detectat pediatres interessats
en l'atenci6 de linfant amb necessitats pal-liatives,
perd veuen necessari poder formar especificament pe-
diatres d'ambit hospitalari per poder exercir la figura de
referent regional. També destaquen la necessitat d’'una
assistencia conjunta amb els recursos preexistents
d’adults i la presencia d’'almenys un equip psicosocial
de referéncia per a aquests casos.

La regi6 sanitaria de Girona esta conformada per vuit
arees de gesti6 assistencial amb set hospitals comar-
cals i un de referéncia (Hospital Trueta de Girona). A la
regi6 disposen de PADES, unitats funcionals interdisci-
plinaries sociosanitaries (UFISS) i llits d’hospitalitzacio
de pal-liatius d’adults.

Com a dada més destacable, han pogut identificar pro-
fessionals amb interes especial en I'atenci6 dels infants
amb necessitats pal-liatives en quatre de les arees de
gesti assistencial, i a Girona han pogut conformar un
grup multiprofessional que combina pediatres, infer-
meres, treballadora social i psicologa, tant de I'ambit
hospitalari com de I'atencié primaria, que comparteixen
també aquest interés. La bona comunicacioé entre pri-
maria i hospital, i la bona rebuda de la formacio
d’aquest grup son les fortaleses principals.

Quant a debilitats, no coneixen la prevalenca del pa-
cient pal-liatiu pediatric a la zona, no tenen referents
oficials ni equips formats. Destaquen una manca de
formacio especifica i un desconeixement dels recursos
existents. En molts casos depenen d’altres centres de
referencia.

Actualment no es preveu la possibilitat que els pedia-
tres facin atenci6é domiciliaria, i per tant, fer-ho depen-
dria de la seva voluntat. Tenint en compte que hi ha un
centre de referéncia situat a Girona, quedarien algunes
zones allunyades dins la regi6 sanitaria, com ara el Ma-
resme i el Ripolles, a I'hora de fer I'atenci6 de més
proximitat.

Des de la conformaci6 del grup d’interes han ates di-
rectament quatre casos pediatrics amb necessitats
pal-liatives, i també han detectat més de deu pacients
de la regio atesos per les unitats centrals.

Plantegen com a estructura idonia la presencia de re-
ferents a cada area de gestid assistencial (AGA), amb
comunicaci6 frequent, periodica i fluida amb les uni-
tats centrals referents, i amb la teleconferencia com
una de les vies possibles.

A la regio sanitaria de Lleida, I'atencié depenia fins ara
de l'atenci6 primaria en situacions d’estabilitat, i amb
I'ingrés a I'Hospital Arnau de Vilanova en reaguditza-
cions, amb suport dels equips PADES en situacio de
final de vida, i suports puntuals de les unitats referents
d’atenci6 pal-liativa pediatrica. En aquest marc desta-
guen una atenci6 fragmentada, tardana, amb trasllats
de vegades obviables i manca de coordinacio.

Durant els anys 2018 i 2019 s’han pogut destinar de
forma parcial un pediatre i una infermera de I'Hospital
a l'atencid de pacients pediatrics amb necessitats
pal-liatives, que han donat assisténcia a set pacients
en forma d’hospitalitzaci6 domiciliaria. Destaquen
I'optimitzacid de la coordinacié d’aquests pacients,
mantenint una comunicacié fluida entre hospital de
zona, atenci6 primaria i unitats de referéncia de
I'hospital terciari.

A la regi6 del Camp de Tarragona les experiencies amb
els pacients pediatrics amb necessitats pal-liatives han
estat coordinades entre les unitats de referéncia i
I'atencié primaria, amb suport local dels PADES de la
zona i en alguns casos amb visites domiciliaries con-
juntes amb pediatres d’hospitals de zona. S’han pogut
identificar referents hospitalaris per intentar centralit-
zar I'atencié dels pacients més complexos tant a Tarra-
gona com a Reus.

A Terres de I'Ebre també es va identificar un referent
hospitalari a Tortosa per coordinar i centralitzar I'atencio
dels casos atesos. Es va fer atencié domiciliaria des de
I'hospital, pactada dins I'horari laboral en alguns casos
i com a hores extraordinaries en altres, procurant que,
si era possible, aquesta atencié també sorgis des del
centre d’atencié primaria de zona.

A la regi6 de Barcelona, les unitats de cures pal-liatives
pediatriques dels hospitals Sant Joan de Déu (1991),
Sant Pau (any 2016), Parc Tauli (2016) i Vall d’'Hebron
(2018) han viscut creixements exponencials en els da-
rrers mesos, amb un increment destacable de la deri-
vacié de pacients. Assumir aquest ascens en el volum
de pacients que cal atendre sense un increment dels
professionals directament implicats només ha estat
possible mitjancant una delicada tasca de coordinacio,
elaborant una fina xarxa d’atencié personalitzada per
a cada infant amb necessitats pal-liatives que s’ha
anat identificant.

Coordinacio

Un cop analitzades les accions fetes a les diferents re-
gions sanitaries (exceptuant Barcelona), al grup de tre-
ball de I'SCP es genera una base de dades amb tots els
professionals vinculats al grup amb interés en 'atencié
dels infants amb necessitats pal-liatives. Es van in-
cloure 37 professionals, tant metges, infermeres, psi-
colegs com treballadors socials, de totes les regions
sanitaries, amb les dades de contacte del seu centre
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de treball per poder contactar-hi en cas de necessitar
coordinar I'atencié d’'un nen o nena concret.

En alguns casos el contacte s’ha fet directament amb
el referent d’atenci6 primaria (pediatre de capcalera o
infermera gestora de casos), via telefonica, o si hi ha
un professional referent a la zona, s’hi ha contactat
primer per saber quin sera el recurs més adient que
haura d’activar la familia. A part dels professionals de
pediatria i infermeria de capcalera, a les diferents
zones de Catalunya es pot comptar amb els recursos
d’atenci6 continuada, de PADES, d'atenci6 a la croni-
citat complexa d’adults o recursos hospitalaris més
especifics.

Tenint en compte la impossibilitat d’oferir una atencié
especifica 24h/365dies (exceptuant la Unitat de Sant
Joan de Déu), el fet de donar a la familia les pautes de
qui li oferira I'atenci6 segons I'hora del dia i el dia de la
setmana i presentar en persona els professionals que
possiblement acabin implicats pot disminuir la sensa-
ci6 de destret tant dels equips com de les families.

Tots aquests professionals de zona que potencialment
atendran els nens i nenes amb necessitats pal-liatives,
possiblement sigui la primera i Ultima vegada que ha-
gin de donar aquesta atencié tan especifica, per tant,
la informacio6 clinica i el pla d’actuacié han de quedar
perfectament explicats i a I'abast de tothom que ho
pugui necessitar.

Per coordinar aquesta informacio, un dels primers pas-
sos és sol-licitar a I'equip d’atencié primaria que ompli
el Pla d'intervencié individualitzat i compartit (PIIC), ja
que les unitats d’atencié pal-liativa pediatrica de
I'nospital no ho poden fer (aquesta és una de les linies
de treball del grup de I'SCP). Tot i que I'assisténcia dels
pacients més complexos s’ha focalitzat als hospitals,
cada cop més, i sobretot després dels punts d’inflexié
cap a una fase més avancada i irreversible de la malal-
tia, els equips d’atencié primaria hauran de prendre
protagonisme, ja que un dels valors clau en l'atencié
pal-liativa pediatrica és la proximitat i la confianca en la
persona que esta cara a cara visitant I'infant malalt,
independentment de la formacié especifica que hagi
pogut rebre.

De forma paral-lela, la unitat d’atencié pal-liativa pe-
diatrica corresponent elabora un pla de cures consen-
suat amb la familia i la resta de professionals, i el fa
arribar a tots aquests pergue tot i no tenir formacio

especifica, qualsevol professional pugui saber quines
son les decisions que cal prendre segons els canvis
clinics que puguin apareixer.

En un dels subgrups de treball es va elaborar un do-
cument per registrar els plans d’urgencies i emergéen-
cies dels pacients amb necessitats pal-liatives, basat
en l'utilitzat al Great Ormond Street Hospital de Lon-
dres. Potser per la falta d’'informatitzacié del docu-
ment, aquest no ha tingut un Us extens a la practica
habitual.

Consideracions finals

Seguim en fase de creixement d’aquesta xarxa d'atencio
pal-liativa pediatrica a Catalunya, amb una implicaci6é
directe del Departament de Salut amb la publicacié del
«Model organitzatiu» i la voluntat de consolidar aquesta
xarxa. Continuem creixent amb la creaci6 d’una nova
unitat d’atencié especifica a l'infant amb necessitats
pal-liatives a I'Hospital Germans Trias i Pujol. Linteres
dels pediatres catalans també continua augmentant, i
sera imprescindible la implicacié de tots els equips
pediatrics per assegurar que visquin on visquin, els
nens i les nenes amb malaltia avancada podran rebre
atenci6 de qualitat sense haver-se de desplacar a cap
hospital terciari i, si volen, poder viure fins al final a
casa seva.
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