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INTRODUCCION

El modelo de atencién socio-sanitaria se transforma a diario y cada vez mas las
necesidades de salud de las personas, y particularmente de los nifios, requieren un
cambio de enfoque. Las mejoras en la supervivencia infantil de las Ultimas décadas
apuntan hacia el aumento creciente de la cronicidad y de la complejidad, con elevadas
necesidades y dependencia de cuidados.

Los equipos de atencidn a la cronicidad compleja y atencion paliativa en pediatria tienen
como razon de ser la atencion integral e integrada en la comunidad a estos pacientes 'y
familias, desde un modelo centrado en la persona como duefio y participe de su salud y
bienestar.

La bibliografia y la experiencia avalan que la provision de cuidados en domicilio a nifio
con enfermedades limitantes/amenazantes para la vida, con el fin de normalizar al
maximo su vida durante toda la enfermedad, aporta beneficios significativos desde el
punto de vista bio-psico-social y espiritual. Asi, el equipo transdisciplinar responsable,
necesita poner especial atencion en el empoderamiento de los nifios y sus familias y/o
cuidadoras. Es competencia de los profesionales capacitar en los cuidados,
proporcionando habilidades, herramientas, autonomia y seguridad, que favorezcan su
bienestar global y garanticen unos cuidados de alta calidad.

En este proceso, en ocasiones, dada la experiencia extensa en el manejo farmacolégico,
se pueden presumir unos conocimientos y habilidades sanitarias en los cuidadores
informales que pueden no existir siempre, transfiriéndoles una importante
responsabilidad.

Por ello, el plan de educacion terapéutica, deberia ser capaz de evaluar metédicamente
conocimientos y aptitudes y adecuar las intervenciones y el rol de cada cuidador a su
nivel de desempefio, proporcionando el soporte correspondiente y las herramientas
necesarias para disminuir los posibles errores o complicaciones del cuidado.
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La seguridad del paciente en domicilio es mucho mas dificil de monitorizar y evaluar que
en cualquier otro ambito.

GENERALIDADES DE LA SEGURIDAD DEL PACIENTE

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la Seguridad del paciente como la
ausencia o reduccion, a un nivel minimo aceptable, del riesgo de sufrir un dafio innecesario
en el curso de la atencién sanitaria. Este minimo estd en funcion de los conocimientos del
momento, los recursos disponibles y el contexto en el que se presta la atencion, ponderados
frente a los riesgos existentes. Consiste en el conjunto de elementos estructurales,
instrumentos, procesos y metodologias basadas en evidencias cientificamente
probadas, que buscan disminuir el riesgo de sufrir un evento adverso (EA) en el proceso
de atencidén sanitaria o, en caso de que ocurra, mitigar sus consecuencias.

La preocupacion de profesionales y organizaciones por la seguridad del paciente ha
estado presente durante todo su desarrollo histérico, evolucionando desde el “primum
non nocere” de Hipdcrates hasta el 99 que el IOM de USA escribiese el manual “Errar es
humano: Construyendo un sistema sanitario mds seguro”, Constituye una entidad
indispensable para la calidad asistencial y al asumir que los eventos adversos en los
pacientes conllevan un gran impacto sobre el sistema sanitario y el incremento de los
costes, las instituciones de salud requieren implementar planes especificos, acciones
dirigidas y establecer un marco legislativo adecuado.

Los diferentes modelos para el abordaje de los problemas de seguridad del paciente
han ido avanzando en la notificacién y aprendizaje de los errores hacia una cultura
no punitiva de seguridad, mejorando las practicas sanitarias, la prevenciony la
vigilancia de los eventos adversos. Se sustituyen asi los modelos centrados en la
persona por los centrados en el sistema. (1)

Desde este punto de vista, el modelo centrado en la persona se puede explicar de las
dos siguientes maneras:

« Establecer que los eventos adversos (EA) son resultado de la conjuncién de los
fallos activos de las personas que intervienen en el sistemay de las
condiciones latentes del sistema. Asi, para corregirlos, no se aspira a cambiar
la condicion humana, se busca adecuar su entorno profesional.

« La metafora del modelo del queso suizo explica el modelo como si las barreras
del sistema sanitario fuesen lonchas de queso que procuran reducir los riesgos
de aparicién de eventos adversos, mientras que los agujeros del queso
representan los fallos en estas barreras. El alineamiento simultaneo de varios
fallos en dichas barreras daria como consecuencia el evento adverso. De este
modo, cuando ocurre un evento adverso lo importante no es quién se
equivocé, sino cd6mo y por qué las defensas fallaron.
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DIMENSIONES DE LA SEGURIDAD DEL PACIENTE

1.

Frecuencia de eventos notificados: en funcion de las veces que se produzcan los
problemas, se precisa una intervencién mas especifica o mas globalizada.

Percepcion de seguridad. Se han desarrollado numerosos estudios evaluando la
percepcion de seguridad en el ambito sanitario por parte de los profesionales.
Explorar la vivencia de los pacientes sobre su propia seguridad, puede configurar
una herramienta valiosa para implementar mejoras en la misma.

Expectativas y acciones de la direccion y supervision de la Unidad o Servicio, que
favorecen la seguridad. Es preciso un liderazgo competente y motivador para
empoderar a los equipos en la cultura de seguridad.

Aprendizaje organizacional/mejora continua. Entendiendo el proceso de atencion
dentro de su dinamismo y evolucion constante.

Trabajo en equipo en la Unidad/ Servicio. Resulta muy constructivo sensibilizar y
generar dinamicas de compartir informacion y aprendizaje a este nivel con los
diferentes componentes del equipo.

Franqueza en la comunicacion. Estableciendo redes de intercambio de informacion
honestas y auténticas.

Feed-back y comunicacion sobre errores.

Respuesta no punitiva a los errores. Permite trabajar sin culpabilizar los errores
humanos si no animando a reflexionar sobre ellos y desarrollar nuevas
herramientas.

Dotacion de personal. Las ratios adecuadas de profesionales, tanto por numero
como por caracteristicas de los pacientes, facilitan los circuitos y procesos para una
atencion mas segura. La carga de trabajo y disponibilidad de recurso temporal y
humano suficiente puede relacionarse con una mejora en la seguridad y calidad de
la atencion.
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10. Apoyo de la Gerencia del Area de Salud en la seguridad del paciente. Al tratarse de
un area poco desarrollada o priorizada en entorno extrahospitalario, es preciso
disponer del soporte de los expertos en la materia de los centros.

11. Trabajo en equipo entre Unidades/Servicios. Compartir experiencias de las
estrategias que han funcionado en otros servicios de similares caracteristicas
genera nuevo conocimiento y construye metodologia.

PARTICULARIDADES DE LA ATENCION AL NINO CON
ENFERMEDAD CRONICA COMPLEJA Y/O
NECESIDADES DE ATENCION PALIATIVA

Aparte de las especificidades que puedan presentar los pacientes con enfermedades
gue amenazan o limitan su vida, se afiaden aquellos rasgos que aumentan su
vulnerabilidad en relacion a la seguridad y la calidad de la atencion sanitaria que
reciben.

Se trata de personas que, en la amplia mayoria de ocasiones, priorizan el domicilio
como ambito donde centrar los cuidados, siendo éste un entorno que escapa del
control de profesionales de salud y de seguimiento 24h. Es habitual también que
presenten dependencia tecnoldgica de algun tipo, con disponibilidad de dispositivos
sanitarios en su entorno y las necesidades de entrenamiento que ello requiere. Ademas
del domicilio, con el objetivo de normalizacién de sus rutinas y disfrute de sus derechos,
mientras la situacion clinica lo permita, se enfatiza la asistencia a la escuela y presencia
en otros entornos comunitarios, aumentando nuevamente el nimero de participantes
en los cuidados y la variabilidad de los mismos.

Por lo general, son nifios con pluripatologia, numerosas comorbilidades y
frecuentemente discapacidad en algun grado, por lo que la dependencia de otras
personas para desempefiar las actividades de la vida diaria (AVD) es usual. La diversidad
de sintomas, escenarios y participantes en los cuidados aumentan exponencialmente el
riesgo de aparicion de errores y/o complicaciones.

SEGURIDAD DEL PACIENTE EN DOMICILIO

La atencion sanitaria es una entidad en la que frecuentemente participan diversos
agentes en distintos niveles de atencidn, lo que se ve acentuado en el final de la vida,
cuando resulta imprescindible asegurar la continuidad de los cuidados. Si afiadimos
factores influyentes asociados al lugar de prestacion de los cuidados (hogar del
paciente, centro socio-sanitario, etc.) las barreras de seguridad se pueden ver
debilitadas.
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La mayoria de los estudios en materia de seguridad de pacientes se centran en el
entorno hospitalario y es muy escasa la bibliografia y las recomendaciones
estandarizadas para los cuidados en el domicilio.

Si bien los elementos clave del cuidado institucional son extrapolables en lineas
generales al entorno comunitario, las dificultades son radicalmente distintas y los
riesgos y las posibles causas tienen origen multifactorial. Hay algunos componentes
basicos comunes como la correcta identificaciéon del paciente, el uso seguro del
medicamento, la adecuacion del entorno, la monitorizacién de la competencia de los
cuidadores, etc. Sin embargo, necesitan un marco y una mirada muy especifica y una
inversion superior de tiempo en educacidn terapéutica y acompafamiento. Otras
estrategias disefiadas para centros sanitarios no son aplicables a la comunidad, por lo
que el plan de cuidados debe individualizarse a la infraestructura y los recursos
personales de los agentes de salud comunitarios. Establecer vias correctas y
eficientes de comunicacién y circuitos de coordinaciéon entre niveles asistenciales
contribuye a disminuir el riesgo asociado al cuidado. (1)

La seguridad del paciente en el hogar exige un enfoque mas amplio, que sea capaz de
entender una atencion holistica y que tenga en cuenta la fragilidad de las situaciones de
enfermedad y las dinamicas del contexto socio familiar, asi como la naturaleza no
reglada de la provision de cuidados.

En la practica diaria puede resultar bastante recomendable la planificacion sistematica
del proceso de atencién en domicilio con anterioridad, siendo util para realizarlo
correctamente establecer un check-list que ayude al equipo a preparar la visita y
establecer ciertas garantias:

« Paciente adecuado: Identificacién correcta (nombre, apellidos, edad, numero
de historia) y comprobacion de la direccion del domicilio. Conocer antecedentes
y situacién actual del nifio, asi como su entorno de cuidados.

+ Profesional/es que realizaran la visita: preferiblemente aquellos de referencia
para el nifio y su familia.

* Objetivo y estructura de la visita: Establecer temas prioritarios a
resolver/abordar con el paciente y la unidad familiar, procedimientos/técnicas
probables y espacio temporal requerido.

* Material/tratamiento adecuados: disponer del material fungible, aparataje y
farmacos dirigidos a la visita o potencialmente necesarios. Incluye el material de
soporte grafico a la educacién terapéutica, asi como la indicacion de tratamiento
por escrito, graficas de registro, etc.

« Anticipar posibles complicaciones o tramites no previstos una vez en el
domicilio.
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Tras la visita, seria aconsejable realizar una pequefia sesion de discusién (debriefing), a
modo de evaluacién, deteccion de puntos de mejora, aprendizaje y herramienta para la
transmisidén eficaz de informacion al resto del equipo.

Por ultimo, en caso de participar otros agentes sanitarios en el proceso (equipo de
atencion primaria, otros especialistas, educadores, etc.), puede ser positivo la
coordinacién para actualizacion de la situacion y el resumen de la visita, con objetivo de
unificar criterios, mensaje a la familia y plan de seguimiento. Siempre cumpliendo las
directrices de la LOPD.

La atencion telefénica es una de las herramientas con mayor peso en la atencién a los
pacientes en situacion de cronicidad compleja y enfermedad avanzada en domicilio es el
seguimiento telefénico. La dificultad de presencia 24h fuera del entorno hospitalario
hace imprescindible una comunicacién fluida a través de vias no presenciales como es la
telematica. Bien sea a través del teléfono, videollamada o correo electrénico, los
profesionales y los pacientes o familias pueden establecer redes de comunicacion que
faciliten el intercambio de informacion terapéutica y de salud, asi como el
acompafiamiento y soporte adecuados que proporcionen mayor sensacion de
seguridad a los cuidadores informales y pacientes.

Es imprescindible realizar una escucha activa e intentar realizar una doble
comprobacion de la comprensién de las pautas o recomendaciones. Al realizar una
indicacién de forma verbal, es aconsejable enviar un documento por escrito que
clarifique y deje registrado (bien sea a través de mail, SMS, etc.) De esta forma, se
minimizan los errores de entendimiento entre lo que el profesional ha prescrito y lo que
el otro interlocutor ha comprendido. Disponer de alguna plataforma digital compartida
donde consten las indicaciones o el tratamiento farmacoldgico también puede ser Util a
la hora de garantizar la seguridad del cuidado de forma telematica.

PROBLEMAS MAS HABITUALES EN EL ENTORNO DE
LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA DOMICILIARIA

En todo el proceso de atencion a este perfil de pacientes y familias aparecen
caracteristicas y momentos de elevada complejidad, donde son mas prevalentes las
complicaciones que empeoren su estado de salud o su experiencia de enfermedad.

Se pueden destacar los siguientes factores de riesgo a sufrir EA:

« Lafarmacoterapia compleja

* El elevado impacto emocional de un diagndéstico/prondstico complicado o
incierto en el paciente y su familia

* Cuidadores no profesionales (padres, maestros, etc.),

* El cansancio/ sobrecarga del cuidador/cuidadora
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* Las dificultades de comunicacion eficaz y transcultural.

En cuanto a los momentos de alta complejidad resaltan los tramites en torno al final
de vida y el fallecimiento: cambios en la trayectoria de enfermedad, coordinacion con
los servicios postmortem (funerarias, seguro de decesos) y la atencién urgente a las
necesidades paliativas (control de sintomas, toma de decisiones y escalada terapéutica,
etc.)

ESTRATEGIAS DE MEJORA

a) Gestidn de los incidentes de seguridad del paciente

En primer lugar, resulta muy interesante configurar un grupo de trabajo (GdT) de
seguridad del paciente (SP) por cada unidad o servicio de atencién sanitaria. En los
equipos de cuidados paliativos y atencion a la cronicidad compleja, por todas las
caracteristicas mencionadas es recomendable disponer de un referente del ambito, que
trabaje con el soporte del departamento de calidad y seguridad del centro
correspondiente.

Transmitir a los profesionales la necesidad de notificar los incidentes de seguridad tan
pronto se detecten y desarrollar circuitos de evaluacion de los mismos son recursos que
generan cambio y construyen conciencia sobre la repercusion positiva que puede tener
en la labor diaria del profesional y en la experiencia de salud del nifio y su familia. Los
proveedores no profesionales de cuidados pueden cometer errores que precisan ser
abordados igualmente, de tal manera que los profesionales podamos disefiar planes de
mejora y prevencion de complicaciones y trabajarlos con ellos.

Es necesario enfatizar en que la declaracién de incidentes no busca culpabilizar ni
responsabilizar a nadie de los errores detectados, sino que pretende capacitar a los
profesionales y cuidadores informales a entender las debilidades y desarrollar
estrategias que lo hagan mas sencillo y disminuyan los riesgos.

Etapas del circuito:

« Deteccion: la persona que lo detecta no es necesariamente la ejecutora del
error, es la que encuentra una limitacion o posible complicacién que no formaba
parte del proceso en su planificacion.

* Notificacion: Es importante notificarlo a los agentes de salud participantes y al
potencial damnificado (paciente/familia) y en caso de disponer de un sistema de
notificacion formal del centro, cumplimentar el formulario.

* Analisis incidente: dependiendo de la clasificacion de gravedad del incidente (en

leve, moderado o grave) y del riesgo potencial del mismo precisara un analisis
mas o menos exhaustivo.
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Los incidentes leves se pueden analizar en un primer nivel con los participantes directos
del mismo y en caso de ser muy frecuentes, plantearse elevarlo para disefiar acciones
de mejora. Los incidentes graves requieren de la participacion de figuras de gestion
de equipos o servicios y de una metodologia de analisis mas intensiva. En ocasiones,
si han llegado a perjudicar al paciente, puede acompanfarse de reclamaciones en
atencion del paciente, por lo que su analisis y respuesta puede precisar de miembros de
la organizacion.

El analisis de incidentes consta de los siguientes procedimientos:

« Tipificacion del incidente: pueden ser de tipo accidente, autolesion, agresion, de
alimentacion, administrativo, de comunicacién, confidencialidad y
consentimiento, de diagnostico, de documentacién/identificacion, de infeccion,
de infraestructura y equipos, de monitorizacion, de medicacién, de
Ulceras/heridas, de procedimiento o de pruebas complementarias.

* Nivel gravedad y frecuencia

« Causas ¢5 porqués?: Peguntarse 5 veces en cadena porqué de la respuesta.

(Ejemplo: - ;Por qué ha podido ocurrir este error? - Porque no se disponia de todo el
material necesario. ;Por qué no se disponia del material necesario? - Porque no hubo
tiempo de preparar la visita. - ;§Por qué no hubo tiempo de preparar la visita? - Porque
la actividad prevista era mas alta del tiempo disponible. ¢Por qué? - Porque la carga de
trabajo es elevada y se planifican muchas visitas sin tener en cuenta las urgencias- ;Por
qué se planifican muchas visitas?)

* Propuestas: Establecer acciones de mejora concretas con periodos de tiempo
objetivos y profesional referente.

* Seguimiento: propuesta de reevaluacion en un plazo determinado por un
profesional responsable.

Es necesario realizar un acta durante el analisis de incidente que recoja los puntos
mencionados anteriormente y permita monitorizar el impacto del circuito.

b) Uso seguro del medicamento en domicilio

Las particularidades mencionadas en cuanto a la monitorizacién y al régimen
farmacoterapéutico de los pacientes pediatricos con patologias cronicas complejas y
necesidades paliativas (pluripatologia, pautas complejas de administracion,
medicamentos de estrecho margen terapéutico, dificultades en la adherencia o el
cumplimiento del tratamiento, etc.) hacen que esta sea una de las mayores brechas en
la seguridad del paciente en domicilio.
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La ausencia de farmacos especificos para pediatria y la utilizacion off label de muchos de
ellos, al igual que la escasez de literatura y ensayos clinicos en la infancia, hacen
imprescindible desarrollar intervenciones especificas.

En el contexto de estudio de los farmacos de alto riesgo, el Ministerio de sanidad
servicios sociales e igualdad (MSSI), publicé en el 2014 un informe con una lista de
medicamentos de alto riesgo para pacientes crénicos, sabiendo que los pacientes
con enfermedades cronicas y necesidades paliativas son mas vulnerables a sufrir
errores de medicacion, se pone de manifiesto lo peligroso de su tratamiento
medicamentoso por si mismo. Es frecuente encontrar nifios con pauta de uno o varios
farmacos de alguno de esos grupos, cuyo mal uso puede tener consecuencias fatales. (2)

A continuacién, se proporciona la lista de los 10 fallos mas habituales en la
administracién de medicamentos en domicilio:

Triturar comprimidos de liberacion modificada o = Administracion de farmaco inadecuado
con cubierta entérica

Dosis erronea Coordinacién ineficaz con otros profesionales
referentes

Uso inadecuado de dispositivos enterales (SNG, Uso inadecuado de dispositivos parenterales
gastrostomias)

Ausencia de conciliacién de tratamientos Demora en inicio de tratamiento

Administracion farmacos ayunas/con alimentos = Valoracion subjetiva de los sintomas por parte
(error en recomendaciones de la pauta) del cuidador.

Fuente: Libro de seguridad del paciente en cuidados paliativos. Uso seguro de los
medicamentos en domicilio. Paliex.

HERRAMIENTAS ESPECIFICAS PARA MEJORAR EL USO
SEGURO DEL MEDICAMENTO EN CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

1. Estandarizacion de procedimientos y desarrollo de
guias/protocolos internos:

En el entorno domiciliario, en muchas ocasiones nos encontramos con algunas
dificultades, falta de material, imprevistos, etc. Esto exige una gran capacidad de
improvisacion y resolucion de problemas por parte de los agentes implicados con los
recursos existentes en ese momento y en ese lugar y la improvisacion genuina de cada
profesional puede generar muchas diferencias en la metodologia de las intervenciones.

I ——
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Por ello, es necesario establecer pautas de actuacidn ante las diferentes situaciones que
nos encontramos y estandarizar al maximo posible todas las técnicas y cuidados
potenciales en domicilio.

* Administracion de medicacion: disponer de una guia de preparaciéony
administracién de los farmacos.

* Guias de manejo de aparataje en domicilio.

* Protocolos de transfusion en domicilio, de cambio de dispositivos de
nutricién enteral (SNG, sonda de gastrostomia), de canalizacion de
dispositivos parenterales (via subcutanea, catéter venoso central tipo
reservorio), extraccion analitica, medidas no farmacolégicas de control de
sintomas, etc.

* Evaluacién de riesgo de LRD UPP (Escala Braden Q).

2. ldentificacion del nivel de complejidad farmacoterapéutica: Aplicacién
del modelo de atencién farmacéutica Sociedad Espafiola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH) para pacientes crénicos pediatricos.

La idea surge del Modelo de seleccion farmacéutica de pacientes cronicos pedidtricos, un
estudio realizado por la SEFH para clasificar a los pacientes en 4 niveles en funcién de la
complejidad de su régimen farmacoterapéutico. Se trata de una escala, donde los items
relacionados con la edad del paciente, la complejidad de sus cuidados y varios
elementos relacionados directamente con la medicacion otorgan una puntuacion de
riesgo y una posicién en una piramide. El grupo en el que se encuentre ese paciente
determina el plan de seguimiento y supervision en el tratamiento farmacoldégico.

Cabe destacar que se ajusta mas al paciente con cronicidad no altamente compleja, ya
que muchos de los matices y necesidades que pueden ser valorados en la poblacién con
necesidades paliativas no estan contempladas en la escala, como por ejemplo la via
habitual de administracion de medicacion (enteral, parenteral, oral, nebulizada...), la
dependencia tecnoldgica, el entorno de los cuidados, etc. Seria interesante desarrollary
validar una escala que pueda predecir de forma mas pertinente el riesgo.

Se muestra la tabla del proyecto a continuacion:(3)
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Tipologia de . et o2
. Variable efinicion Puntuacién
variable
Neonatos 3
Lactantes: 28 dias - 23 meses 3
Edad Preescolar: 2 afios - 5 afios 2
Escolar: 5 - 12 afios 1
Adolescente: 12 - 18 afios 3
Variables . El paciente tiene peso > 40 Kg o presenta
demograficas Obeﬂdafl/_ 5 obesidad/desnutricién de acuerdo a los valores de
Desnutricion/ talla, peso e indice de masa corporal para pacientes 1
L segtn rango de edad
Condiciones socioecondmicas de la unidad familiar
- limitantes y/o el paciente tiene deterioro cognitivo /
Pro.blemfltlcfl dependencia funcional severa no solucionada o sin
Socm_s.:;lmtarla O cuidador adecuado y/o el paciente / cuidador 4
coglllltlva . del manifiesta oposicién al tratamiento y/o constancia
paciente/cuidador (o |3 existencia de una mala relacién equipo
asistencial - paciente /familia @
El paciente ha tenido 2 o mas hospitalizaciones en los
i« B y/o ha asistido a urgencias al
Ingresos/  urgencias 12 meses prewosl Iy del alt . g‘
en el Gltimo afio por menc;s 3 veces a od ar%o e u'tl'mo afio, siempre y 3
patologia cuando este uso de los servicios sanitarios esté
relacionadoc con un mal control de Ia
patologia/tratamiento
Variables clinicas y . . -
W Coexisten dos o mas enfermedades cronicas con
G [FEE G E Pluripatologia . " - . w 3
SRS CE e s especial complejidad o comorbilidad en el paciente
Estadios clinicos de la
patologia que (Ejemplos: el paciente ha sido trasplantado en el
requieren un ultimo afo, el paciente estd recibiendo cuidados 3
seguimiento y paliativos, etc.)
cuidados especiales
Wbl Variable Definicion Puntuacién
variable
Polimedicacion Toma 4 0 méas medicamentos ) 3
Varia.bles Pautas complejas El paciente toma al menos un medicamento con
relacionadas con d Aot - . .. e (6)
1 L e administracién pautas complejas de administracion
a medicacion
Cz’m_lblos en el o hios significativos en el régimen de la medicaciéon
régimen regular los tlti 3 @
de la medicacion €M 10s Ultimos 3 meses
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Sospecha de no Existe sospecha o evidencia de que el paciente no es
. : 4
adherencia adherente a su tratamiento
Sospecha de que el paciente padece o puede padecer
un PRM en cualquiera de las variables relacionadas
con pacientes pediatricos y efectos secundarios,

. . . L. (8
intolerancias y ausencia de forma farmacéutica @

En esta variable también se considerari si el paciente
Sospecha / Riesgo presenta o tiene antecedentes de alergias producidas 2
de PRM por el contacto con la piel, la inyeccién, la ingestién y

la inhalacion de medicamentos, alimentos y/u otras

sustancias

Se considerara que el riesgo de PRM es muy elevado
cuando el paciente puntie en al menos cuatro de las
variables relacionadas con la medicacién

Pacientes con al menos dos farmacos con condiciones
de prescripcién-dispensacion distintas, siendo las
condiciones de  dispensacion:  medicamento 3
extranjero, uso hospitalario, formula magistral, DH,
etc.

Condiciones de
dispensacion

Medicamentos de
alto riesgo en
neonatos
pediatria o de
estrecho margen
terapéutico

El paciente esta siendo tratado con un medicamento

de alto riesgo en poblacion pediatrica y neonatal o de 4

estrecho margen terapéutico

Segun la puntuacion obtenida se clasifica a cada paciente en un nivel de riesgo, yendo
desde el 1 como nivel de mayor complejidad hasta el 4 el menos complejo. En funcion
del nivel, la idea es implementar un plan educativo mas o menos exhaustivo en lo que al
régimen farmacoterapéutico se refiere.

Se corresponde en cierto modo con la piramide de Kaiser permanente para la atencién

a la cronicidad y gestién del caso.

MODELO POBLACIONAL DE KAISER PERMANENTE

Promocion y prevencion
(5%)

Pacientes de alto riesgo
(15%)

Soporte de la : 4
% 5 Pacientes cronicos(80%)

-m o

Resultados del estudio la serie de casos de la SEFH.Piramide del Kaiser permanente
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3. Programas de capacitacion y soporte grafico para
educacion terapéutica

Se trata de planes de educacion terapéutica especificos por procedimiento/proceso
que constan de varias sesiones de empoderamiento progresivo al cuidador, en los que
se van explicando elementos de cuidados o técnicas al mismo tiempo que se evalua la
competencia y se corrigen errores en la practica. Es un entrenamiento del cuidador en
el que de inicio precisa todo el soporte y va cobrando autonomia a medida que
evolucionan las sesiones docentes. Todo ello explicado en lenguaje comprensible y con
un check list sencillo de verificacién.

4. Teleasistencia

Se trata de un recurso muy en auge en nuestro tiempo que puede transformar la
atencion y tener repercusiones muy positivas en la monitorizacién de la seguridad del
paciente.

El seguimiento del tratamiento por videollamada, el disponer de algun recurso donde
registrar la medicacién administrada o el plan de medicacidn diario en dispositivos
electronicos pueden mejorar significativamente la utilizacién correcta de los farmacos.

Esta descrita como una adecuada estrategia en nifios con necesidades especiales y para
el doble chequeo de los profesionales. (4)

5. Evaluacidén de la adherencia y dificultades para
cumplimiento del tratamiento

Existen escasos estudios de adherencia al tratamiento farmacolégico en poblaciéon
pediatrica y las Unicas escalas validadas para este propdsito estan dirigidas a paciente
adulto y afecto de VIH. Se han desarrollado en algunos centros hospitalarios (Vall d
"Hebrdn, por ejemplo) encuestas sobre cumplimiento del tratamiento, también en
relacion a tratamiento antiretroviral.

No se dispone de una herramienta costo-efectiva ni adaptada a la necesidad de este
colectivo de pacientes, ya que los sistemas de dispensacion que se utilizan en pacientes
ancianos, por ejemplo, no cumplirian criterios de ser reflejo de la realidad del
tratamiento.

Probablemente seria de mas ayuda disefiar un pequefio cuestionario en el que
compartir con los cuidadores no profesionales las limitaciones que encuentran en su
rutina para administrar el tratamiento minimizando el margen de error. Los pacientes
gue conocen bien su tratamiento, para qué sirve cada farmaco, cual es la
consecuencia/gravedad de no administrarlo o administrarlo erréneamente se

© Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pedidtricos - www.pedpal.es



Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL)

14715

encuentran mas protegidos, aunque no inmunes, a los eventos adversos relacionados
con medicamentos. Ademas, a través de esta entrevista terapéutica, se pueden explorar
reticencias y prejuicios con algunos farmacos, el impacto emocional de otros (p.ej. la
morfina, algunas benzodiacepinas...) y trabajar los posibles errores desde una adecuada
gestion de la culpabilidad

6. Participacion de farmacéutica en el equipo
transdisciplinar

La incorporacion de una figura de farmacéutica en los equipos de atencidn paliativa
puede resultar imprescindible desde el punto de vista de la valoracién y seguimiento del
tratamiento farmacolégico.

Todas las funciones que pueden desempefiar y la sinergia que pueden generar con
profesionales de atencidn directa en domicilio tienen un impacto muy positivo en la
calidad asistencial. Destacan las siguientes competencias:

* Provision de farmacos y recomendaciones sobre conservacion,
compatibilidad, biodisponibilidad, via de administracion, precauciones, etc.

* Revisién y optimizacion de régimen farmacoterapéutico, vigilancia del uso
correcto de farmacos de alto riesgo y calculos adecuados de las dosis. Actua
como un filtro mas a los posibles problemas que puedan aparecer en todo el
proceso del tratamiento farmacoldgico (prescripcion y preparacion).

* Educacion terapéutica e informacion sobre drogas. Seguimiento de posibles
situaciones de abuso de medicaciones.

* Investigacién de errores de medicacion, desarrollo de estrategias para su
prevencion, participacion activa y entrenamiento al equipo en cultura de
seguridad del medicamento y conciliacion de la medicacion.
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