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¢ ENFERMEDADES AVANZADAS O ENFERMEDADES INICIADAS?

CUIDADOS PALIATIVOS
EN EL PERIODO PERINATAL
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- Feto con MALFORMACION o
ENFERMEDAD posiblemente limitante de
la vida intradtero o en la infancia

- RN muy INMADURO, no viable

- Muerte intrauterina
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Pérdidas perinatales
20 sem -1 mes: 1.2%

CUIDADOS PALIATIVOS

PERINATALES
Mortalidad infantil (< 1a)

malformaciones: 1.2 %o

National Vital Statistics Reports, 2011. CDC. USA
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1er Dx prenatal 1er Dx prenatal Screening
de patologia de alteracion bioquimico
congénita cromosomica US prenatal
grave RM fetal

(anencefalia) Genética...

> Tratamiento fetal incipiente
> Cuidado de estos pacientes minimamente desarrollado
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Cuestiones
terminolégicas

Enfermedad letal

Incompatible con la vida
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Cuestiones
terminoldgicas

Enfermedad limitante de la vida
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Obstetras

Neonatélogos Especialistas

Padres
Feto-RN

Hermanos / Familia

Atencion
espiritual

Matronas
Enfermeras

Paliativistas F— Psicélogos

Trabajo social
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Formulacién de la pregunta / Busqueda en bases de datos

e N,

MEDLINE CINAHL Cochrane Otras N
(PubMed) Database fuentes
N =1299 N =230 N=12 N=17
N = 1558
-~ ] e

4 L Exclusién de duplicados
F n= 293

N
Estudios potencialmente relevantes basados en busqueda por
palabras cIave en bases de datos
= 1265

49 ----------------------------------- >

Estudios potencialmente reIevantes obtenidos mediante
evaluacion del titulo
N = 1200

4 S >

Estudios potencialmente relevantes obtenidos mediante T o Estudlos exclwdos por eI tema
evaluacion del abstract | n—= 1149
N = 986 | — - - - -

J\_,L --------------------------- >

Estudios seleccionados para una evaluacién detallada del
texto completo
N=116
i

"""""""""""""""""""" & CP Perinatales
Incluidos en la revision (CP Neonatales) h = 99 N =27

Balaguer A, Martin-Ancel A, Ortigoza-Escobar D, et al. BMC Pediatrics 2012.
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PERINATAL HOSPICE &
PALLIATIVE CARE

RESOURCES FOR CAREGIVERS

Featured resources * New resources * Conferences and training
Videos * Professional networking * Materials for patients
Medical journal articles and other references ¢ Birth plans * Starting a program
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Especialistas en Ginecologia y Obstetricia: Atencién percibida a pacientes terminales

116 médicos
6 hospitales
terciarios Barcelona

60% -
52.60%
40% -
31,90%
20% - 14,70¢ 1720
0% l 1
< 1 ano edad > 1 ano edad
® Ultimo afio M Toda la carrera
—— a

Ortigoza Escobar JD, Martin-Ancel A, Miquel Borras, Jose Maria Lailla, Sharon Santos,
Balaguer A. Global Congress of Maternal and Infant Health,2010 .
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Fallecimiento

Final de la

vida

Diagndstico

<—

CPP: fases

Toma de
decisiones
inicial

Plan de
Cuidados

Nacimiento
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Toma de decisiones

—— —

Comunicacion = herramienta terapéutica
Comprension correcta de alternativas
No precipitacion en las decisiones

Plan de cuidados
Salas de espera
Preparacion al parto

Plan de actuacion en el momento del parto
Plan escrito modificable
Segun el grado de certeza sobre el pronostico
> No monitorizacion y via vaginal
> 0 protocolo habitual y reevaluar al nacimiento
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Plan de cuidados:

actividades sociales

Estableciendo un vinculo

Intensidad mayor de la habitual
Hablar al hijo y escucharlo
Tocarlo y jugar con él
Conocerlo, ver su desarrollo

Construyendo memorias

Diario de la gestacion
Guardar imagenes o videos
Grabacién del latido cardiaco fetal
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Familiares o amigos
Fotografias o videos
Huellas

Ambiente

Vestido del RN
Bautizo

Otras ceremonias
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Procedimientos médicos
Solo los absolutamente necesarios
No monitorizar ni tomar constantes rutinariamente

Evaluacién periédica por el médico responsable
Somatometria tras el fallecimiento

Sedacién y analgesia
Midazolam / fentanilo intranasal




Sart Jgan de D § Evaluacion del dolor

HOSPITAL MATERNOINFANTIL - UNIVERSITAT DE BARCELONA

Muecas, musculos en tension,
Expresion facial Relajada, expresion neutra ceno fruncido, contracciéon
mandibular o de barbilla
. . Grito fuerte, llanto
Llanto Tranquilo, no llora Intermitente, consolable . ’
continuo, no consolable
Patréon . .
. . Habitual Incrementado o irregular
respiratorio
Brazos Relajados o movimientos Brazos tensos, movimientos de
ocasionales al azar flexoextension rigidos o rapidos
Piernas Relajadas o movimientos Piernas tensas, movimientos de
ocasionales al azar flexoextension rigidos o rapidos
Durmiendo o tranquilo con Nervioso, despierto
Estado de alerta .. d . » desp
movimientos ocasionales continuamente sin reposo
A ——— e |

0: no dolor ; 1-2: malestar leve; 3-4: dolor leve a moderado; 4-7: dolor intenso
Lawrence J et al. Neonatal Network 1993;12(6):59-66




Sart 35N e Dg § Control del dolor

HOSPITAL MATERNOINFANTIL - UNIVERSITAT DE BARCELONA

Limitar el numero de procedimientos

Agrupar las manipulaciones

Evitar estimulos luminosos, ruidos, hambre, frio.
Respetar el descanso

Contacto piel con piel
Posicion en flexion
Masajes

Lactancia materna

Succién no nutritiva

Sacarosa oral (con succién desde 2 min antes)
Voces suaves, musicoterapia. Estimulos olfativos

En los primeros minutos/horas de vida:
Midazolam o Fentanilo intranasal
Otros, segun patologia y clinica
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Our Children Are Not a Diagnosis: The Experience of
Parents Who Continue Their Pregnancy After a
Prenatal Diagnosis of Trisomy 13 or 18

Guon et al. Am J Med Genet 2014;164A:308-318
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