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Describir los
elementos clave

para presentar una
propuesta de valor




Elementos Clave en la propuesta de valor de un
programa de CP

Preparese Tome Accion

Establezca
Alianzas y
Mentorias

@ Hégase Visible




Preparacion

Evaluacion de

Necesidades Diseio del programa

|dentificar las partes Estimar el volumen de

interesadas pacientes

Determinar las prioridades Definir caracteristicas del

clinicas servicio

Construir Relaciones Deteminar equipo de
trabajo

https://www.capc.org/toolkits/designing-a-pediatric-palliative-care-program/#undefined



Argumentos de Valor

Cumple con la cuadruple meta de atencion en salud

“Quadruple Aim”
- Mejora la calidad de vida y la comprension del pronostico.

«  Alivia el dolor, la angustia, la incertidumbre.
« Mejora la satisfaccion / bienestar familiar
Satisfaccion del - Optimiza recursos y los costos al hacer coincidir el
' tratamiento con los objetivos del paciente y la familia.
« Ayuda a aclarar y abordar los objetivos del paciente y la
familia y las preferencias de tratamiento.
«  Coordina las necesidades médicas en todos los entornos.
«  Fortalece la comunicacion, la toma de decisiones

Satisfag_cién
del

}pf/esional

Institute for
Healthcare
Improvement



Argumentos de Valor

Alineacion estrategica institucional

Asistencia Médica Educacion y Docencia

Apoyo Social Investigacion Clinica




Evaluacion de necesidades

Cancer infantil 22 causa de mortalidad infantil
Tasa de supervivencia a 5 anos son mas bajas comparado con paises en desarrollo

VIGICANCER. Sistema de vigilancia epidemioldgica de cancer pediatrico para la ciudad de Cali, Colombia
Ospina ML, Huertas JA, Montafio JI, Rivillas JC. Observatorio Nacional de Cancer Colombia. Rev. Fac. Nac. Salud Pdblica. 2015; 33(2): XXX.

Para el 2018 INS report6 10.804 casos de mortalidad perinatal tardia

https://www.ins.gov.co/buscador-eventos/BoletinEpidemiologico/2019

Enfermedades Huerfanas 30% mueren antes de los 5 afios

Simposio de enfermedades huérfanas. MINSALUD. Noviembre 2015

96.237 NiNos menores de 5 anos viven con
Discapacidad Infantil

DANE, Boletin 5. Discapacidad en la Primera Infancia: Una realidad Incierta en Colombia. 2013




Evaluacion de necesidades

CALI 2009-2018

1876 casos nuevos de cancer infantil
60% viven a las afueras de Cali

Tasa de supervivencia a 5 anos del 53%

«  Hospital universitario, general

«  Centro de Referencia nacional de alta complejidad
« 3 mejores hospitales de Latinoamérica

« 523 camas, 177 pediatricas

«  50.000 ninos y adolescentes anualmente
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2017

2007

Programa de Cuidados Paliativos
Medicos Familiares

<4° poblacion pediatrica

Programa Cuidando de Ti

Cuidados Paliativos Pediatricos
Pediatra

CUDANDO DE Ti

-Cuidados Paliativos Pedidtricos - ‘

n=146

Los ninos NO son adultos
pequeios



Evaluacion de necesidades

Table I. General Characteristics and Qutcomes for the Entire Group.

Pediatric Palliative Care During End of Life:  varates Al (0 = 8) [Non-PC (0 = 77) [Patiacive Care (n = 10)
.« . . . ouns
A Privilege of a Few in a Tertiary Referral regowe o | s 0 0%
H H Children between | and 12 months of age, n (%) 13 (14.9%) Il (14.3%) 2 (20%)
Hospltal From Colombia Children older than | year of age, n (%) 29 (33.3%) 21 (27.2%) 8 (80%)
Gender
Female, n (%) 36 (41.4%) 33 (42.8%) 3 (30%)
Male, n (%) 51 (58.6%) 44 (57.4%) 7 (70%)
. Causes of death®
Maria Isabel Cuervo-Suarez, MD, MSc'2 @, Tumors, n (%) 807 | 1 (43% 7 0%
Angélica Claros-Hulbert, MD'?, Ramiro Manzano-Nunez, MD?, Ei:wés Dfd:le blood aﬂfdhemawpoi:;f)c organs, n (%) : :::g : E:;:; fll E??;)
Mauricio Muiioz, MD!; and Ximena Garcia, MD, Msc'? Dl}s:air::en?ndlen:::::t:asy::s e:.(.;“ 1(1%) 1 (13%) 0 (0%)
Diseases of the digestive system, n (%) 2 (2.3%) 2 (2.6%) 0 (0%)
Di of the musculoskeletal system and connective tissue, n (%) 2 (2.3%) 2 (2.6%) 0 (0%)
Certain conditions originating in the perinatal period, n (%) 30 (34.5%) 29 (37.6%) 1 (10%)
Congenital malformations, deformities. and chromosomal abnormalities, n (%) 31 (35.6%) 30 (38.9%) 1 (10%)
ACT categories
* Estudio retrospectivo g::::gg »n % z gg‘) o giy;g) S %%)
* N=100 (aleatoria) pacientes pediatricos Category 3, n (%) 17 (19.5%) 9 (11.6%) 8 (80%)
fallecidos en el hospital 2013-2016 Hcm S () S 200%
ace of deatl
. ; PICU, n (% 62 (71.3%) 61 (79.2%) 1 (10%)
Categorlas de la ACT ediatric ward, n (%) 75 (24.7%) TG (20.8%) T
1 1 Therapeutic strategies at the end of life
¢ S o I o 10 d e 87 pa cien tes t uvieron Mechanical ventilation or vassopresor use, n (%) 67 (77%) 66 (85.7%) 1 (10%)
. . Failed CPR, n (%) 56 (64.3%) 56 (72.7) 0 (0%)
acompanamiento por el equipo de Comort measures,n (% 8o | 1013 5 (0%
. . . Nonescalation of care, n (%) 31 (35.6%) 21 (27.7%) 10 (100%)
cuidados pallatlvos. LOS, median (IQR) 5 (2-19) 5 (2-18) 7 (1-28)

Abbreviations: CPR, cardiopulmonary resuscitation; IQR, interquartile range; LOS, length of stay; PC, palliative care; PICU, pediatric intensive care unit.
*Grouped following the recommendations by Cochrane and colleagues at the Great Britain Department of Health (2007).°

Am J Hosp Palliat Care. 2020;37(8):636-640.
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. Pasos Claves en el
2 diseno del programa

Piense en grande y empiece pequeno

. Presupuesto
*  Etapas ofases

»  Capacitacion, habilidades
*  Trabajo en equipo

- . »  Dotacion de personal adecuada para
Definir las Pr'or'dades de cumplir con las expectativas

Su programa »  Cobertura 24/7 (noches, FS)
*  Opciones de captacion de pacientes

|dentificar paaente . % de admisiones totales

CUSIO[IDSRVASSUEIACI - Especialidades “Aliadas”
*  Otras oportunidades estratégicas (Re-admisiones, CFV, etc)

volumen esperado



Elevator Pitch

Tenga listo el discurso: “Elevator Pitch”

5D LD LD\

Tenemos un
Tengo una idea trato

——
Espere... g:'

T
Elementos de un lanzamiento exitoso:
1. Alinee los cuidados paliativos con la organizacion prioridades
2. Proporcionar datos nacionales y locales.

3. Muestre el impacto en los pacientes y sus familias.
4. Repase su presentacion

2

https://www.capc.org
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Salud al servicio de la comunidad

-Cuidados Paliativos Pedidtricos -

Accion
2017 2018

CUIDANDO DE Ti

4 4

n=146

2007

Programa de Cuidados Paliativos Programa de Cuidados Paliativos
Medicos Familiares Pediatricos
<4%o poblacion pediatrica (Meta >10%)

24.5% poblacion pediatrica



Accion

NUMBER OF PATIENTS EVALUATED BY PEDIATRIC PALLIATIVE CARE PROGRAM IN
FUNDACION VALLE DEL LILI HOSPITAL
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Enfermeria



Educar, Educar y Educar!

»  Sensibilizacion, promocion y educacion en CPP a la comunidad. *  Sensibilizacion, educacion y entrenamiento en CPP esenciales.

0O @ melpais.com.co/informacion o

El Paiscom.co

INFORMACION COMERCIAL

o o
Carta delasalud
[ Agosto 2020 #291
Cuidados paliativos
para ninos y ninas:

mitos y realidades

Laimportancia de los cuidados 1
paliativos: Por el bienestar de los I
nifios con condiciones

amenazan lavida

2l Funoacion
S VALLE DEL LI

PALPED

SIMPOSIO CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

Y& ENE ;!

Transmisién on vivo

d

Simposio de Cuidados
Iotvos Podidtricos.  BICESI

Tromeemiasin on vovo Ak
> ACHEP I
PalPed

Simposio de Cuidados
iativos Pedidtricos

fone)
wyouranes S ICEST



Medicion de Resultados

Satisfaccion de los profesionales de salud de FVL respecto al Programa Cuidando de Tiy
encontramos:

,
g =A 97.60/0 encuentran MUY UTIL la atencién brindada a los pacientes y sus familias por parte del
ane equipo de cuidados paliativos pediatricos de FVL

Satisfaccion de los padres de familia de los nifos atendidos Programa Cuidando de Tide FVLy
encontramos:

m 800/0 La atencion general de mi hijo mejoré después de la participacion de los cuidados
paliativos



Contar historias

Cuente una historia que muestre el impacto de su programa

:///;/’/// S4AAD
;i///‘/i///é 4
P Calidad de vida

CUDANDO DE TI

- cuidados paliativos pedidtricos -




Contar historias

Optimizacion de Recursos

Paciente Sin CPP

Paciente con tumor primario del SNC
Reseccion parcial

POP entra a UCIPED

Evolucion con déficit motor, sensitivo, minima
conciencia, dependencia a VMI.
Traqueostomia

Estado secuelar neuroldgico

Cuidados de paciente cronico
Institucionalizado en IPS especializada (5 anos)
Ha tenido 3 paros cardiorespiratorios, multiples
neumonias y complicaciones.

Paciente Con CPP

Paciente con tumor primario del SNC

Sin posibilidad de reseccion

POP entra a UCIPED

Evolucion con déficit motor, sensitivo, minima
conciencia, dependencia a VMI.

No Traqueostomia / Se retira ventilador
Sobrevida de 6 semanas recibe cuidados de
confort

Avance natural de la enfermedad.

Fallece en hospital



Ayudas Financieras

2019: 24 proyectos de 196 presentados
Colombia y Peru: Proyectos de Cuidados Paliativos Pediatricos
Mentores internaciones: Wendy Gomez, MD y Justin Baker, MD

Latin and ® 2
Central U ©
America °
O ®
) o 20
ri - S o e®
- N E
o [ ~ ® ° 02
. 9. o® Completed exit strategy, MONGOLIA.
M c— ‘l MOr er-s Revisio ns and
A ard Africa SPON: i y 1 y of Health
P 41 y Santé
W s Starting an exit strategy, PARAGUAY.

Confribution of the My Child Matters ®

“Taking Care of You”
Pediatric Palliative Care Program

SANOFIESPOR

Ny child Motters

Dra. Ximena Garcia Dra. Maria Isabel Cuervo



Alianzas Estrategicas

Establezca alianzas

«  Establecer alianzas con organizaciones gubernamentales, EPS y asociaciones de CP para disminuir las barreras de acceso a CPP

El Valle
estaen
vos

@D

VIGICANCER

GOBERNACION
\ " VALLE DEL CAUCA

NI Secretaria de Salud

e

UNIVERSIDAD

ICESI

FUNDACION POHEMA
Oncologla y hematologia pedidtrica

OMNAL ASs,
“‘.;K“ AP O,

: Ay,
it dF. N

CP ASOCIACION LATINOAMERICANA
AL DE CUIDADOS PALIATIVOS

SN

P
OSPiCE g pALIA

7Y
st. Jude Children's Ny Child L‘,,"D'M!,.wl ers

Research Hospital Sanofi Espoir Foundation
ALSAC - omas, Fouader

ving children.

Findin




Mentoria

La mentoria es un
proceso flexible de
aprendizaje
colaborativo que
avanza con un
propésito a lo largo
del tiempo.

Henry-Noel N, et al. Mentorship in Medicine and Other Health Professions. J Canc Educ (2019) 34:629—637



Mentoria

Crosshark

A scoping review of mentorship of health ®
personnel to improve the quality of health
care in low and middle-income countries

Patricia Schwerdtle'”, Julia Morphet'” and Helen Hall'

Escasez de investigaciones en contextos de bajos
recursos.

Mentoria efectiva contribuye a la mejora de
ciertos resultados de la calidad de la atencion en
los LMIC.

Tendencia a supervision.

Global Health. 2017 Oct 3;13(1):77.

Mini Review Palliative Medicine & Care:0Open Access Open Access

Received: January 21, 2017

Accepted: February 02, 2017 Developing Palliative Care Physicians through Mentor-
Published: February 06, 2017 s - .

ing Relationships

Ying Pin Toh'*,Betrand Lam? Janice Soo®,Chua Kee Loon Linus* Lalit Krishna™*

! Assisi Hospice, Singapore

*National Cancer Centre, Singapore

*Yong Loo Lin School of Medicine, National University of Singapore

*5t. Luke's Hospital for the Elderly, Singapore

Duke-NUS Medical School
SCentre of Biomedical Ethics, NUS

- Revision de literatura, 39 articulos.

- Mentoria: Fuente importante de apoyo y
crecimiento para medicos paliativistas.

- Variedad en la forma de practicarla.

- Faltan datos en cuidados paliativos.

Palliat Med Care 4(1):1-6



Mentoria

Mentoria: Un Baile de Tango

Coordinacion y orquestacion entre las partes para la
gracia y éxito.
Muchos articulos se centran en el rol del mentor.

Faculty Mentoring

Making the Most of Mentors: A Guide for
Mentees

Judy T. Zerzan, MD, MPH, Rachel Hess, MD, Ellen Schur, MD, Russell S. Phillips, MD,
and Nancy Rigotti, MD

El aprendiz asume la responsabilidad y dirige la
relacion, dejando que el mentor sepa lo que
necesita.

Gestiona el trabajo de la relacion planificando y
estableciendo la agenda de la reunion.

Muestra intereés.

Lidera la relacion!

Academic Medicine: January 2009 - Volume 84 - Issue 1 - p 140-144



Mentoria

CONGRF aahpm
DEACTUALI

o : p
8 EN PEDI, "; mentOI‘
» j INV[TADOSINTERNA('”. » ;< ’. ma tCh

Patricia Cantwell MD: Harrington Program, Holtz Children’s Hospital- Naomi Goloff MD: Mentor Match, American Academy of Hospice
University of Miami and Palliative Care (AAHPM)



Mentoria

ENTER FOR
PALLIATIVE CARE

Design the curriculum of the first
Pediatric pain and palliative care
fellowship of Colombia

S S S N S

Ximena Garcia, MD
Fundacién Valle del Lili
Colombia-South America

Joanne Wolfe, MD: Practice and Education in Palliative Care. Mark Stoltenberg, MD: Practice and Education in Palliative Care.
Harvard University. Harvard University.



Mentoria

) Educacion-en Cuidados Paliativo
y del Final de la Vida en Pediatri:

EPECC‘Pediétrica,

Latinoaméric:

i

Justin Baker, MD: My Child Matters, EPEC Peds, SIOP.

Wendy Gomez, MD: My Child Matters
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Visibilidad

Educacion y
Sensibilizacion

Lider de Proyecto

Equipo
Multidisciplinario

Garcia-Quintero et al. BMC Palliative Care (2020) 19:170

https/doi.org/10.1186/512904-020-00674-2 BM C P a"l ative C are

RESEARCH ARTICLE Open Access

Advancing pediatric palliative care in a low-
middle income country: an implementation
study, a challenging but not impossible task

Check for

Ximena Garcla-Quintero’ @, Luis Gabrriel Parra-Lara®, Angelica Claros-Hulbert'?, Maria lsabel Cuervo-Suarez',
Wendy Gomez-Garcia®, Francois Desbrandes® and Natalia Arias-Casais®

22 Soporte Institucional

5 Abogacia

Investigacion

Soporte Académico

Capacidad de Creacion



Visibilidad

r_TS
Ny Child N‘\}Hers

Awards

“Taking Care of You”

Care Prog

SANOFIESPOR

Dra. Ximena Garcia

@  Fundacion Valle del Lili

Publicado por Andres Parra [ - 15 de noviembre a las 17:40 - @

Con el apoyo de la organizacion internacional My Child Matters, visitamos
el Zooldgico de Cali para celebrar la vida de nuestros nifios del programa
Cuidando De Ti. De eso se tratan los cuidados paliativos pediatricos,

fomentar una buena calidad de vida en los nifios y sus familias.

+/ Consigue més Me gusta, comentarios y contenido compartido
Promociona esta publicacion por 60,000 $ para llegar a un maximo de
24,000 personas.

hospice

Home Newsroom Events Jobs Advertise About Us Contact Us Search Q

El programa My Child Matters
apoya los cuidados paliativos

pediatricos en Colombia  pegiatric palliative Care Program in Colombia:
“Cuidando de Ti”

Ximena Garcia Quintero MD, MSc
Pediatrician, Coordinator program

Cuidados Paliativos Pedistricos

Fundacién Valle del Lili

OF PAEDIATRIC ONCOLOGY

PODC Meeting

January 17, 2020
TE Funoacion ——
I VALLE DEL LI 1y Chid tintters



Liderazgo del programa
Vision y estrategia
Crear va)llor agregg;do

INFLUYE

Estilo Carismatico
Direcciona
Aumenta la expectativa
Pregunta
Promueve

CUDANDO DE Ti

-Cuidados Paliativos Pedidtricos -
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La Anatomia de una presentacion para
presentar la propuesta de valor

Definir CP; no asuma que los lideres organizacionales comparten una definicion precisa
Proporcionar la historia de un paciente que muestre el impacto de su programa de CP
Presente la propuesta de valor: describa como un programa de CP alivia los puntos debiles de
sus partes interesadas.

Describir el programa de PC: Proposito, pacientes y servicios.

Explique el fundamento detras de su poblacion objetivo.

Resalte las caracteristicas unicas del programa que brindan una ventaja competitiva.

Ofrecer proyecciones del impacto del programa con la mayor especificidad posible.

Enfatizar los resultados del programa.

Articular el nivel y el tipo de apoyo que necesita, utilizando proyecciones precisas y realistas.

https://www.capc.org



Elementos Clave en la propuesta de valor de un

programa de CP

Preparese

* Argumentos de valor

» Estadisticas y datos locales

* Alineacion con la cultura institucional

* Evaluacion e identificacion de gaps/necesidades
* Tenga listo el discurso

@® Establezca Alianzas

» Alianzas estrategicas a todos los
niveles

* Busque apoyo.
- » Solicite consultoria

* ™Mentoria™

Tome Accion

Ponga en marcha su programa: Piense en
grande y empiece pequeno.

Contruya relaciones

Educar, educar, educarl!

Mida y muestre resultados

Fomente cambio de cultura

Aproveche cada oportunidad o intervencion
para hacer abogacia.

Busque ayuda financiera (grants, donaciones
filantropicas).

Hagase Visible

“Lo que no se muestra, no existe”
Publicaciones en revistas
Asociaciones/instituciones



Para llevar a casa...

La formacion y desarrollo de programas de CPP en
Latinoamérica es posible!!

CLAVE: Involucrar a las personas adecuadas e interesadas.

Construya alianzas y redes: Pares, mentores, proveedores
locales de cuidados paliativos.

Prepare y visualice su programa antes de empezar

Promueva la flexibilidad y trabajo en equipo.

Sea implacable en la realizacion de su trabajo.



Recursos Adicionales

Department of Global Pediatric Medicine

St. Jude Global Transversal Program

PALLIATIVE CARE

o 0«"
RYwhege - OO

Contactenos:
globalpalliativecare@stjude.org

Center to
Advance
Palliative Care™

capc

https://www.capc.org



Contacto: @ @ximegqO1
X! mena.ga rCIa@StJ Ude.Org ximena-garcia-quintero-md-msc



