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INFORME MÉDICO ACREDITATIVO DE LA DECLARACIÓN DE UN PACIENTE EN LA SITUACIÓN DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS CON PATOLOGÍA CRÓNICA COMPLEJA DE EXTREMA COMPLEJIDAD

D/Dª. ................................................................................ médico facultativo actuante con número de colegiado ........................

CERTIFICA
Que D/Dª. ................................................................ con DNI nº (cumplimentar en su caso) ........................ se encuentra en situación de cuidados paliativos pediátricos con patología crónica compleja de extrema complejidad, con diagnóstico de fecha ........................, permaneciendo en esta situación a día de hoy.
Se adjunta escala PedCom ampliada cumplimentada en la que el paciente ha sido valorado con un total de ............ puntos.
Lo que certifico a los solos efectos de acreditar esta situación clínica para la solicitud por D/Dª. ................................................ con DNI nº ........................, progenitor/progenitora/acogedor/a del precitado paciente, de las ayudas económicas de pago único para el fomento de la conciliación de la vida laboral y familiar a familias con pacientes a su cargo, en situación de cuidados paliativos pediátricos de extrema complejidad de la Comunidad de Madrid.

En Madrid, a ...... de ........................ de ............





FDO. EL MÉDICO FACULTATIVO ACTUANTE


VALORACIÓN ESCALA PedCom ampliada², 

PACIENTE D/Dª ................................................

Formulario PedCom ampliada

.
ESCALA PedCom ampliada
El ítem a evaluar debe haber durado o preverse que dure al menos 12 meses salvo otra especificación.

	ÍTEM DE VALORACIÓN
	PUNTOS

	1) Atención especializada (al menos una revisión al año)
	

	- Menos de cuatro especialidades médicas o quirúrgicas
	1

	- Cuatro o más especialidades y/o seguimiento por Unidad de Paciente Crónico Complejo y/o Cuidados Paliativos
	2

	2) Medicación de uso crónico (prescrita por especialista de atención primaria u hospitalaria)
	

	- Menos de cinco medicamentos
	1

	- Cinco o más medicamentos
	2

	- Administración de medicación a través de bomba de infusión subcutánea (p. ej. insulina o inmunoglobulinas)
	1

	- Administración de medicación mediante bomba de infusión intratecal (p. ej. bomba de baclofeno)
	1

	- Medicación o tratamiento de aplicación/administración exclusiva hospitalaria
	1

	- Medicación intravenosa domiciliaria *
	2

	3) Necesidades específicas de alimentación
	

	- Dieta adaptada o de exclusión extensa ³
	1

	- Alimentación mediante dispositivo de nutrición enteral con posibilidad de fraccionar alimentación durante el día ⁴
	2

	- Alimentación mediante dispositivo de nutrición enteral sin posibilidad de fraccionar alimentación durante el día *
	3

	- Nutrición parenteral *
	4

	4) Necesidad de cuidados respiratorios específicos (al menos 6 meses)
	

	- Necesidad de monitorización no invasiva continua o durante el sueño
	1

	- Necesidad de aspiración diaria de secreciones
	1

	- Oxígeno-dependencia (uso continuado o durante el sueño)
	1

	- Paciente portador de traqueostomía
	3

	- Necesidad de ventilación (invasiva o no) que permite desconexiones
	3

	- Necesidad de ventilación (invasiva o no) que no permite desconexiones (uso > 16 horas/día)
	4

	5) Desarrollo psicomotor, problemas de movilidad, limitaciones funcionales
	

	- Retraso psicomotor y/o limitaciones funcionales leves (excluye paraplejia)
	1

	- Retraso psicomotor moderado y/o limitaciones funcionales moderadas (incluye paraplejia)
	2

	- Retraso psicomotor grave y/o limitaciones funcionales graves con alta dependencia
	3

	6) Patología visual y auditiva
	

	- Patología visual y/o alteración de la agudeza visual con repercusión en la vida diaria ⁶
	1

	- Prótesis auditiva o implante coclear
	1

	7) Otros dispositivos, técnicas u ostomías (al menos seis meses)
	

	- Marcapasos y/o desfibrilador implantable
	1

	- Válvula de derivación ventrículo-peritoneal y/o válvula de derivación lumbo-peritoneal
	1

	- Estimulador del nervio vago, estimulador medular y/o estimulador cerebral profundo
	1

	- Reservorio, catéter central (incluido catéter de hemodiálisis y PICC)
	1

	- Catéter de diálisis peritoneal
	1

	- Vesicostomía, ureterostomía, sondaje vesical permanente y/o intermitente
	1

	- Colostomía/ileostomía
	1

	- Necesidad de irrigación rectal o irrigador transanal, necesidad de enema anterógrado tipo Malone
	1

	- Necesidad de cura de piel o heridas profesionalizada periódica no relacionada con ostomía ⁶
	1

	- Necesidad de hemodiálisis o diálisis peritoneal (al menos seis meses o en espera de trasplante)
	3

	8) Necesidad de terapias específicas ⁷
	

	- Fisioterapia motora, estimulación psicomotriz y/o terapia ocupacional
	1

	- Terapia con logopeda de deglución o lenguaje y/o terapia del lenguaje
	1

	- Fisioterapia respiratoria y/o uso de cough assist
	1

	- Terapia psicológica mantenida o necesidad de seguimiento periódico por Equipo de Salud Mental en el paciente
	1

	- Adaptación curricular significativa
	0,5

	- Centro ordinario en aula específica o centro de educación especial
	1

	- Imposibilidad para acudir a centro escolar, asistir a al menos el 50 % de horas lectivas o necesidad de educación a domicilio
	2

	- Imposibilidad para acudir a guardería o necesidad de formación específica en los profesionales para acudir a la misma
	2

	9) Pronóstico vital
	

	- Esperanza de vida menor a un año o paciente en el que pueda ser previsible el fallecimiento en los siguientes doce meses *
	4

	TOTAL PEDCOM
	


Si puntuación mayor o igual a 6.5 puntos el paciente es identificado como paciente crónico complejo. En tal caso, completar con los
siguientes ítems para establecer grado de complejidad.

	ÍTEM DE VALORACIÓN
	PUNTOS

	11) Hospitalizaciones en los últimos 12 meses 
	

	- Dos hospitalizaciones no programadas y/o una hospitalización mayor a un mes
	1

	- Tres o más hospitalizaciones no programadas, dos mayores a un mes y/o una hospitalización mayor a dos meses
	2

	- Cinco o más hospitalizaciones no programadas, tres o más mayores a un mes y/o una hospitalización mayor a tres meses
	3

	12) Aspectos sociales, afrontamiento de la enfermedad y relación con el equipo terapéutico (sin mínimo de tiempo)
	

	- Necesidad de terapia o apoyo mantenido por Equipo de Salud Mental en cuidadores
	1

	- Escasa red socio-sanitaria (domicilio a más de una hora del centro de referencia, situación económica desfavorable, escaso soporte social y/o escasa red familiar)
	1

	- Barrera idiomática que dificulta el seguimiento y/o cumplimiento terapéutico
	1

	- Familia disfuncional, cuidadores con necesidad de capacitación y/o situación de sobrecarga mantenida de cuidadores
	2

	- Conflicto de comunicación con el equipo terapéutico, problemas de afrontamiento, diferencias culturales
con repercusión sobre el seguimiento/tratamiento del paciente
	2

	TOTAL PEDCOM AMPLIADA
	




OBSERVACIONES
1. Los únicos ítems excluyentes entre sí son el uno y el dos. Los pacientes que reciben hemodiálisis deben puntuar también en el apartado de medicación/tratamiento hospitalario.

2. P.ej. transfusiones periódicas, antibioterapia intravenosa (mínimo dos ciclos en los últimos doce meses).


3. Recordar el criterio temporal. Incluye: diabetes, enfermedad renal crónica y errores innatos del metabolismo que requieran de dieta específica, alergia alimentaria múltiple (3 o más grupos alimentarios), dieta cetogénica y trastornos de deglución o disfagia que requieran adaptación de dieta. Los casos no incluidos deben valorarse de forma individualizada.

4. Que haya durado o se prevea que dure al menos seis meses. Incluye todos los dispositivos de nutrición enteral. No debe sumarse el punto de alimentación especial. Un paciente con nutrición parenteral puede sumar por la nutrición enteral si realiza nutrición mixta.


5. No sumar en pacientes con patología neurológica moderada/grave en los que la alteración de la visión no genera repercusión sobre su actividad diaria o si las lentes correctoras permiten corregir/compensar el déficit.

6. Si el paciente requiere, además de su cura habitual, una cura periódica hospitalaria (p. ej. pacientes afectos de epidermólisis ampollosa); puntuará además en el apartado de medicación hospitalaria.


7. Incluye rehabilitación profesionalizada o no profesionalizada (p.ej. realizada por familiar formado). Solo recoger terapias que estén indicadas debido a la patología del paciente.

8. Escoger solo un ítem. No deben puntuarse aquellos pacientes que no acuden a guardería o centro educativo por decisión de la familia, sin que exista un criterio médico que lo justifique; en ese caso, elegir la opción que más se ajuste a la situación clínica del paciente.


9. Incluir pacientes en los que, dado su diagnóstico, evolución de su enfermedad, fragilidad o situación de inestabilidad; pueda ser previsible o esperable su fallecimiento en los siguientes doce meses. *Ej.: Paciente con parálisis cerebral grave, deterioro clínico en los últimos meses y reagudizaciones respiratorias frecuentes.

10. Escoger solo un ítem. No contabilizar la hospitalización al nacimiento, aunque sea prolongada, o la hospitalización que motiva el diagnóstico (p.ej. debut de patología metabólica). En los casos de hospitalizaciones prolongadas no se distingue entre programada o no programada.
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