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¢ Cuidados Paliativos Pediatricos?

» Cuidados Paliativos Pediatricos (OMS)

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

v’ Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, incluyendo también
el apoyo la FAMILIA

v’ Diagnostico de una enfermedad amenazante para la vida, independientemente de si el
nifo recibe o no tratamiento de la propia enfermedad

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

CUIDADOS PALIATIVOS
PARA LACTANTES,
NINOS Y JOVENES

v" Enfoque interdisciplinar LOS HECHOS

v’ Centros terciarios, centros de salud y domicilio




Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos HNJS

= Equipo Interdisciplinar por:
x Meédicos (5)

Enfermeras (5)

Para todo
tipo de
Psicologo (1+1) ninos
Trabajador social (1+1)

Secretaria (1)
Farmacéutica (1)
Referente Espiritual (1) 24 horas al dia

365 dias al ano

X X X X %X X

Para toda la
l Comunidad
de Madrid

=  Diferentes niveles de atencion:

x Consulta

x Hospitalizacion Domiciliaria

e =100 pacientes/afio Semanales
* Visitas programadas a su domicilio Quincenales
Mensuales

* Dispensacion de medicacién y otros dispositivos



Caracteristicas de los pacientes que atendemos

1. LA EDAD: PACIENTE PEDIATRICO

nifios adolescentes
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2. PACIENTE CRONICO
v Duracion impredecible de la enfermedad

v" 1 % paciente cronico (estancia media: 250 dias [50 dias — 6 afios])



Caracteristicas de los pacientes que atendemos

3. AMPLIA VARIEDAD DE ENFERMEDADES

v | % paciente oncolégico
v’ Situaciones irreversibles, no progresivas con extrema vulnerabilidad

v' Sintomatologia muy variada: DOLOR, digestiva, respiratoria ,
neurologica , problemas infecciosos, nutricion etc.

4. PAPEL DE LA FAMILIA

Cuidar de un nifio, v" Cuidadores y responsables en la toma
es cuidar de una familia de decisiones

v" Cuidar al cuidador

v Conciliacion de los cuidados con vida
laboral




Una enfermedad que amenaza la vida es la que tiene una alta probabilidad de muerte
prematura pero en la que también existe la posibilidad de una supervivencia prolongada hasta la
edad adulta.

Grupo 1 - Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento curativo puede ser
viable, pero también puede fracasar (por ejemplo, cadncer, fallo organico del corazén, higado o
rindn, infecciones).

Grupo 2 - Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a
prolongar la vida, pero donde todavia es posible la muerte prematura (por ejemplo, fibrosis
quistica, VIH/SIDA, anomalias cardiovasculares, prematuridad extrema).

Grupo 3 - Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el tratamiento es paliativo
desde el diagndstico (por ejemplo, trastornos neuromusculares o neurodegenerativos,
trastornos metabdlicos progresivos, anomalias cromosdmicas, cancer metastasico avanzado ya
al diagnéstico).

Grupo 4 - Situaciones irreversibles, no progresivas con grave discapacidad que conllevan una
extrema vulnerabilidad de padecer complicaciones de la salud (por ejemplo, pardlisis cerebral
grave, trastornos genéticos, malformaciones congénitas, prematuridad, lesiones cerebrales o de
la médula espinal).

Association For Children’s Palliative Care (ACT)



Caracteristicas de los pacientes que atendemos

5. INGRESO EN DOMICILIO
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Nivel practico - ¢Qué hacemos?

1. DISPENSACION DE MEDICACION A PACIENTES INGRESADOS A DOMICLIO
2. VALIDACION FARMACOTERAPEUTICA

3. INFORMACION A LOS PADRES/CUIDADORES

4. PROMOVER ESTRATEGIAS QUE INCREMENTEN LA SEGURIDAD DEL PACIENTE
EN EL DOMICILIO.



1. Dispensacion en Hospitalizacion Domiciliaria

v’ Pacientes incluidos en el programa de prescripcion electrdnica (n = 55 pacientes)
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1. Dispensacion en Hospitalizacion Domiciliaria

v’ Preparacion de la medicacion:

= Semanal
Segun periodicidad de la

programacion de visitas

= Quincenal
» Mensual

v’ Estrecha coordinacidon con el equipo UCPP: fecha de dispensacion

SAMBIO DE PRESENTACION; SIRDALUD®
Con el objetivo de adaptarse mejor a la dosis prescrita, se cambia la
v’ Aspectos a tener en cuenta: presentiin g Seclog® (s Sspeosids
ANTES SE DSPENSABA SIRDALUD 2 MG COMPRIMIDOS
= (Caducidad (especialmente FM) S e

ANTE CUALGUITR DUDA CONTACTE CON W MITICO, INFIRMIRA, § ARMAL fURCO

WACRAY GAAL LAY

= Cambios de presentacion (dosis, faltas...) PR

Al mea
mOLPTAL NFANTL MO S

" «Extras»

= Filtros para evitar errores en la dispensacion: Doble chequeo



2. Validacion Farmacoterapéutica

» Sesiones con equipo interdisciplinar (X y V)

» Conciliacion (Pacientes Comunidad de Madrid)

» Seguimiento Paciente: Registro clinico y farmacoterapéutico.

“'-. Vi REGISTRO DE EVOLUCION CL?Elxlé ;Acolcn:m::
i
%]
NOMBRE Y APELLIDOS: NHC:
Fecha de Nacimiento: .../ .../ ...
Fechaingreso UCPP: ../ ./ . Edad: Peso:
Hospital Referencia: Ruta:
ASPECTOS SOCIALES:
Padres: Cuidador ppal:

Hermanos: O NO ast (ue:
Lugar de residencia: O Domidlio (Zona:

Asistencia al colegio:

3} O ReSidenda: ...

ALERGIA (S):
DIAGNOSTICO (S):

DIGESTIVO:
ERGR: O MO Osi (Tretamiento:
Estreiiimiento: ONO
Via de adm én.: O ORAL (BOCA) QO SNG
Alimentacién:
Atragantamientos/Aspiraciones:

Otros:

asi (Tratamiento:

O GT (Nissen: ) arTmw

REGISTRO DE EVOLUCION CLINICA _ PACIENTES UCF?
SERVICIO DE FARMACIA

&M

NEUROLOGICO:
Crisis epilépticas:

Espasticidad:

Otros:

CONTROL DEL DOLOR:

RESPIRATORIO:
Oxigeno:ONOD  OSI

OTROS DATOS DE INTERES / POSIBLES COMPLICACIONES




2. Validacion Farmacoterapéutica

» Particularidades Tratamientos Farmacolégicos:

= Politerapia (n=9) = DESPRESCRIPCION

*Cese de un tratamiento de larga duracién bajo la supervisidon de un profesional médico (Le Coteur et al, 2011).

=  Mayor posibilidad de INTERACCIONES

4.3. Contraindicaciones

La administracion concomitante de tizanidina con fuertes inhibidores de CYP1A2. como tfluvoxamina o

ciprofloxacino esta contraindicada (ver seccion 4.5).

Drug-Drug Interacciones (1)

Farmacos: Gravedad: Documentacién: Resumen:
CARBAMAZEPINE -- PHENYTOIN . Excellent Concurrent use of CARBAMAZEPINE and
o Major PHENYTOIN may result in decreased

phenytoin and/ or carbamazepine
concentrations,

= Mayor posibilidad de EFECTOS SECUNDARIOS



2. Validacion Farmacoterapéutica

= Dosis elevadas (cronicidad/refractariedad)

et 0 tog,g'the?* P@ FS o

-Sthl
lives

*#‘"**H Palliative The Association of Directrices de la. oms
I *ﬂ e Care Paediatric Palliative sobre el tratamiento

s Formulary Medicine farmacolégico del dolor
*‘“‘ *** 2| Master Formulary persistente en nifios con
Basic ngptom enfermedades médicas

2011

Control in Paediatric
Palliative Care

The Rainbows Children’s Hospice Guidelines

% @iz

wusy togetherforshortlve crg uk

= Adaptacion a la Forma Farmacéutica mas adecuada
v" Paciente: edad, situacion clinica, écolegio?
v’ Situacién socio-familiar.

v" Necesidad P % Formulas Magistrales




2. Validacion Farmacoterapéutica

= \ias de administracion

v' ENTERAL: Sonda (Nasogastrica y Transpildrica) y Gastrostomia
* Ausencia de datos

e Datos contradictorios

v SUBCUTANEA (via parenteral de eleccién)




2. Validacion Farmacoterapéutica

ADMINISTRACION ENTERAL DE FARMACOS: SNG / GT:

Forma de administracion

1. Ficha Técnica
Las capsulas deben ingerirse enteras pero en caso de que el paciente tenga dificultades

para tragar, pueden abrirse y su contenido puede mezclarse con comida semi-solida o
V4 ” e
2. Guias EspeC|f|cas <administrarse a través de una sonda gastrica—>

3. Bases de datos
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4. Informacion del Laboratorio

”
5. Articulos e
TABLA IV
NG ) e st oo A Guide to Drug Therapy in Patients with

Enteral Feeding Tubes: Dosage Form Selection
and Administration Methods

M. Christina Beckwith, PharmD.* Sarah 5. Feddema. PharmiD.”
Richard G. Barton. MD." and Caran Graves. RD

Nutr Hosp. 2006;21(Supl. 4):139-97



2. Validacion Farmacoterapéutica

ADMINISTRACION SUBCUTANEA: ViA PARENTERAL DE ELECCION

Ventajas Inconvenientes

Absorcioén lenta y dependiente de otros
Segura

factores
Sencilla, menos agresiva Permite volumenes mas pequenos
Insercion facil, mantenimiento sencillo Limitacion de farmacos vy fluidos

Confortable, mayor autonomia del paciente Escasez de datos publicados

Biodisponibilidad — efectividad similar IV Contraindicada en diversas situaciones

Mas coste - efectiva

PROBLEMAS
- Ausencia de datos en Pediatria: dosis, velocidades de infusion.
- Ausencia de datos para muchos medicamentos: p.a / concentracién / compatibilidad

- Recambio de las perfusiones _ éDatos de estabilidad ?



2. Validacion Farmacoterapéutica

FUENTES BIBLIOGRAFICAS:

N o - . v fovorkes™ ) [1] ( (systemic therspy andordin... ||
kv Ehin e Fartesteromies ans © | sonet - posare [0 lgAB" I
<y Favorkos = Drug summary - MICROMEDEX® -
therapy and oral inhalation): Pediatric drug informatior
TRUVEN HEALTH ANALYTICS &g — = Wiriistraiing w‘ et Butcar i
Outline: = ITAQRON .
MICROMEDEX® SOLUTIONS e
B[a"d Na i e Endotracheal-
rand Names: Canada y
Drug i .
. " Therapeutic Category Meonates: Use 0.1 mg/mL (1:10, [r—
Home Interactions IV Compatibility Drug
Dosing: Neonsta A — i Estabilidad y compatibilidad de los medicamentos
Dosing: Usual " - ~ ~
Dusmg = Mebulization: Dilute in 2-3 mL NS ifu Brerronido 8 Statils S dedea reciber & bolelin de nobcias de forma Nmestrd indque U Arecosdn e
osage Forms: US required 1
Generic Equivalent Available: US *]
. || Administration Parenteral
DOSING & INDICATIONS Epln Usual Infusion Concentrations: Neanatal Direct IV or1 O ini ion: [
;?;ij:g‘;m Resuml Usual Infusion Concentrations: Pediatric Contiioii IV wiisich: WhHai'® B
FDA}aBnel\.ei lr;uicali:nst Compatibility Maximum concaniration: 64
Non-FDA Labeled Indications yADM| Stabiity : " . ‘
CONTRAINDICATIONS/WARNINGS i=a Rate of infusion {mL/hour) = 1 Para cusiquier du3a 0 SUDIENtIA, $6 russ cortacty | [nfodatydatabels org
Da Not Confuse v Admfl Medication Safety lssues Vesi 1
Conlraindications ‘esicant. ensure proper n¢
Precautions Adverse Reactions immediately and disc( Lot w “ ““ NOVMS - MI‘I
;mgn?gwga!egory o Contraindications needle/cannula: elevate
JaAsiTas. || Wamings/Pracautions ‘ Apply dry wam coripee m.h . ne S I‘ Meeumag Hww ':
DRUG INTERACTIONS (SINGLE) MTransport Effects [ IM {Awi-Q. EpiPen. EpiPen Jr Molecula : b |
ADVERSE EFFECTS Drug Interactions single-use products and a r : 0 . " Dinegupeny aisd HW %
common Pregnancy Risk Factor disassembly: Mote: In overv 1 ¢ »
Surai T e into the lower haff of the thig Clase ologica ; 0 20%
IV COMPATIBILITY (SINGLE) administration {Arkright. 2( Estabdidad de las soluciones .
HAME INFO of Action SubQ: Use anly 1:1000 soluti neaK
ly 1:1000 solution -
Drug Images Pharmacodynamics Estabilidad en mezcla :
US Trade Names e U I c i P 0%
Class Phar;l;acnkmellcs (Adult data unless sua Incompatibilidades -
Regulatory Status note
Generic Avalabilily AR Usual Infusion Concentratic Nombre comercial - 050 20%
MECHANISM OF ACTION/PHARMACOKINETICS CRAPHICS B 1 owak Compatibility Stable in dextran
iew
S ijecton: incompatible ith sodium e
HOW SUPFLIED # Lexicomp clinical abbreviations Y.site administration: BWON .
TOC)::::;L!E;Y‘:S RELATED TOPICS ol Compatible: Alcohal (ethyl). a1 -
Treatment Epinephrine (adrenaline) (nasal): Drug celtazkims ‘clsatlacunum HOVMI - m‘ia
Range of Toxlcity information hetastarch in lactate eiect‘
CLINICAL TEACHING Epinephrine (adrenaline) (nasal). Patient P i [ — a
d:xg ir?furmaf:on Hnessl) chlonide, propofol. ranitidine 1 Facha de eavada
REFERENCES .
i (nasal). =l Incompatible: Ampicillin. micafi @ " "' 1al de 048 hacompatiblity of busallan with | ml Lued Loch syvinges. J Oncel Phaim Practice neon
Tucionts
Compatbiliny of Neteginephiine Bitartiate with L evoflssacis and Mosflo s acin During Simslated
| —— 1186200




2. Validacion Farmacoterapéutica
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Subcutaneous Drug
Infusion Compatibility
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EN CUIDADOS PALIATIVOS

Raquel Gallardo Avilés. Especialista en Farmacia Hospitalaria
Femando Gamboa Antifiolo. Especialista en Medicina Intemna
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2. Validacion Farmacoterapéutica

FUENTES BIBLIOGRAFICAS:
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Tancendo Villirin A, et al. Infisores elsioméricos en Is administracidn de farmacos

analgésica ha sido insuficiente; por esta razin el mé-
dico debera preseribir una pauta de rescate. En el
¢aso contrario (pauta analgésica excesiva) se redu-
cird In dosis en el siguiente infusor.

~Enel dolor crénico la infusion de analgesia de ma-
nera continua reduce I spa de picos de dolor
imuptivo y mejora b calidad de vida del paciente. Los in-
fusores resultan de ficil manejo para el paciente y sus
cuidadores, y sumentan su independencia, ya que no
dependen de miltiples administraciones horarias de fir-
Mscos. !A'.IS Fﬁ:ﬂm dﬂfi\vl‘lrt: Eio ur:l)sﬂhn= Dﬂﬁr.fbmiﬁv

4. Terapia antiinfecciosa cranica.
I Compatibilidades de farmacos

El reservorio de s bombas elastoméricas estd
fabricado en poliisopreno, material que, por su

mmlns s lmhuunl on el uso de los infusores. Las po-
almentan

mente al namero de medicamentos que se mezcleny

a sus dosis, La compatibilidad fisicoquimica entre

sus as no supone que la mezcla sea estable a

corto o largo plazo.

Aunque no se conoce exhaustivamente ka compa-
tibilidad cntre firmacos, algunos estudios realizados
pueden orientar sobre la estabilidad de algunas de
las sustancias mas habituales administradas median-
te infusores”.

Las firmacos utilizados con més frecuencia y a los
que nos referiremas son los siguientes:

~ Cloruro mérfico.

~ Midazolam.

~ Haloperidal.

~ Butil bromuro de hioscina
- Dexametasona.

baja vidad, permite una adecuada estabilidad - Metoclopramida.
de los firmacos en su interior. La mezcla de medica- ~ Tramadol.
TABLA 2. Compatibilidades entre farmacos
Morfina | Midazolam | . hioseina [0 L Tramadol
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ORIGINAL ARTICLE

Physical compatibility and in vivo evaluation
of drug mixtures for subcutaneous infusion
to cancer patients in palliative care

S, ‘u?n((-:)‘&!qu E.Baria

University wmmomm Spain
email soneal @encma sim nem es
Tel: +3401.3041 738

Fax: +34-01-3041736

.\.hsmct ‘The objectives of this tion was always obiained when
wueﬁnrw investigate the dexamethasone sodium phosphate at
and physical stability  the concentrations assayed was com-
efdmg :ﬁmmmdﬁmdh;c blmdwnhhlopm‘do! lmalemi;or
vever,
mfn.sloupmps lnrmmml.ly ill can- mp:mpmnonncmrednhmm
followed up at home by ‘hydrochlonde, the opioid most

st of the Palliative Cue Unit
(AECC), “La Paz" Hospital, Madnd
and secondly, to evaluate the local
suiz-eﬂ':cts related to the infusion of
mixtures t0 a

Iamm n!io :&m The drug AT
tures prepared included combina-
tions of two, three, four and five of
the fe!]mg dmp: ‘morphine hy-
drochloride, 60 me/day; midazolam
hydrochloride, 13 mg : halopen-
dol lactate, 7.5 me/day; hyoscine-N-

‘phosphate were combined. Of the
drug mixtures that were physically
compatible, 18 were :ntm:lmrdzd to

ent population evaluat
:;5;“] popnlw control was ob-

with all of them, and espectal-
Iy with the mixture afmphme +
‘midazolam + halopenidol + hyoscine,
‘which s the one most frequently ad-
‘ministered to cancer patients for pal-
Hative care in the final stages of life
in our Unit

Keywords Palliative care
Subcutaneous infusion - Drmg
mixture - Cancer - Physical
compatibility

)u..\nmc ¥ Si

Paltimive Care Unit, butyl-bromide, 60 mg/day; dexa-

- h‘t‘?ﬁ‘mm (AECC), methasone sndmmn;ﬁaspil’m ¥
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Introduction

‘l'hudmmsnam»f by s.c. infusion is currently

fainng in g importance in the palliative

care. 1,2

Pxﬂaan\'euuuamlnduuplmln activaty in which
the medical staff, the fanuly, and the patient all partici-
pate. The mam objectives of palliative care are not to
cure, but to treat the mumerous symptoms that occur at
the end of life, and also to to physiological, psy-
chological, social and existential needs

In many cases, in the final stages of the disease oral
administration of drugs 15 no longer possible [3]; more-
over, the patient is usually receiving several drugs. To
avoid the problems associated with these facts, 5.c. ad-
mimstration of medications by continuous infusion has
now become quite a common practice in yilhm.e
medicine. Drug infusers are well tolerated by the pa
nenrs.lllwforlhgmmmnonufmnﬁmuf
drugs, and maintain more nearly constant drug plasma
levels than those possible with intermittent Lv. injec-
tions [4, 5]
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Continuous subcutaneous
infusions in palliative care

Ests es una vists previa. El nimero total de paginss que seva a
mostrar serd limitado.



Informacion a los Padres/Cuidadores

INFORMES FARMACOTERAPEUTICOS INDIVIDUALIZADOS:

Informacién VERBAL como ESCRITA sobre el manejo de los medicamentos

“; Hospital Infantil Universitario INFORME PARA LA ADMINISTRACION DE MEDICAMENTOS

Nifio Jesus.
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3. Informacion a los Padres/Cuidadores

TRIPTICOS SOBRE CADA ViA DE ADMINISTRACION (11)

Oral

Enteral
Sublingual
Bucal
Inhalatoria
Rectal
Topica
Oftalmica
Otica
Subcutdnea

Intranasal

Triptico
informativo via

bucal.pdf




4. Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

1. CIRCUITO DE NOTIFICACION DE ERRORES DE MEDICACION Y REACCIONES ADVERSAS

“‘M Hospital Infantil Universitario
Nifno Jesus
SaludMadrid B comunidad de Madrid
NOTIFICACION
DE INCIDENTES RELACIONADOS
CON LA MEDICACION

UNIDAD CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS | Detectado por: 0J Enfermera (3 Médico 0J Otro. Fecha:

IDENTIFICACION DEL PACIENTE

TIPO DE INCIDENTE NOTIFICADO:
O Efecto Secundario del farmaco (no prevenible y produce dafo al paciente)

O Error de medicacion (prevenible)

MEDICAMENTO(S) IMPLICADOS (Indicar expresamente si se trata de una Formula Magistral)

Si se trata de un ERROR DE MEDICACION, ¢llegé al paciente? En caso afirmativo, produjo dafio al paciente o necesidad de
algun tipo de medida adicional (monitorizacion, ingreso etc.)

O NO
0 si (Error real) A s

O NO (Error potencial: Evento con capacidad de causar error)




4. Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

2. HOJA DE ADMINISTRACION DE MEDICAMENTOS INFORMATIZADA EN DOMICILIO

» Adaptada a las necesidades de los padres/cuidadores. Entendible

» Aporta beneficios:
= Evitar transcripciones = riesgo de errores
= Mayor legibilidad y claridad para los padres/cuidadores

-

= Ahorro de tiempo para los médicos \ ) |
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4. Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

2. HOJA DE ADMINISTRACION DE MEDICAMENTOS INFORMATIZADA EN DOMICILIO
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Promover la Seguridad del paciente en el domicilio

Y MAS FUTUROS PROYECTOS A FAVOR DE LA SEGURIDAD DEL PACIENTE...

» Mejorar la identificacién de medicamentos orales y subcutanea en el domicilio.

MEDICAMENTO: DOsIS:
VIA: SUERO: VOLUMEN FINAL:
FECHA Y HORA DE DILUCION;
ELABORADOR:
PACIENTE: NHC:
HOSPITAL INFANTIL UNIVERSITARIO NINO JESUS

» Estandarizar concentraciones habituales y maximas de medicamentos administrados en
perfusidon Subcutanea.




Conclusiones

1. El farmacéutico debe trabajar como parte

de un equipo interdisciplinar.

2. La comunicacidon con otros profesionales y con la familia es imprescindible, para

entender el mejor beneficio para el paciente, adaptandonos a su entorno y familia.

3. El farmacéutico tiene mucho que aportar en Cuidados Paliativos:

= Pacientes con grandes peculiaridades.

= Particularidades del Ingreso Domiciliario.
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