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Martin, Isabel Errasti Viader, Ricardo Martino Alba
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus
9.38 4 Y a mi quien me ayuda? Ambivalencia emocional en un turno de trabajo.
M?2 Eva Moncunill Martinez, M? Isabel Donoso Calero, Natalia Aparicio Cobo 157
Hospital Virgen de la Salud
9.39 Afrontamiento de la muerte de enfermeras pediatricas en la atencion al paciente
oncoldgico paliativo.
Oihana Vidaurre Salvador, Beatriz Alvarez Embarba, Gemma Goémez Llanes, Yolanda 158
Campos Garcia, Cristina Miramontes Alfonso, Vanesa Lorente Torres
Hospital Universitario Parc Tauli de Sabadell
9.40 Utilizacion de telemedicina y aplicacion de nuevas tecnologias en pacientes de cuidados
paliativos pediatricos.
159

Antonio Blanco Molina, Olga Maria Escobosa Sanchez, Patricia Miranda Romera, Yolanda
Solier Alonso, Josefa Castillo Vera, Emilia Urrutia Maldonado
Hospital Universitario Virgen de las Nieves
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9.41 Decisiones al final de la vida: experiencias de familias de nifios y adolescentes con
cancer (estudio bicéntrico).

Regina Aparecida Garcia De Lima, Barbara Machado Barbosa Da Silva; Renner Henrique De 160
Barros E Souza; Cristina Pedrinazzi De La Hoz; Carmen Jerez Molina; Manuel Angel Calvo
Calvo
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo
9.42 La escuela para todos: también para ti.
Magi Eladi Bafios Gala, Carla Cus6 Cuquerella 161
Fundacié Enriqueta Villavecchia /Hospital Universitari Vall D'hebron
9.43 Administracién de enoxaparina y cobre mediante catéter subcutaneo en pacientes
menores de 1 afo.
Gemma Gomez Llanes, Oihana Vidaurre Salvador, Teresa Gili Bigata, Vanesa Lorente Torres, 162
Marta Tamame San Antonio, Ana Carrasco Domingo
Parck Tauli Sabadell
9.44 Actitud y comunicacion del personal sanitario hacia padres que han sufrido una muerte
perinatal.
Maria José Lépez Albert, Laura Redondo Fernandez, Oscar Martin Lépez, Lucia Sanchez 163
Vinaroz, Alicia Gil Alonso
Hospital Virgen de la Salud de Toledo
9.45 Palabras que conozco de la muerte, deshacer mitos.
M?@ Teresa Ruiz Navarro, 165
CPEE Ciudad de Toledo
9.46 El manejo del dolor como facilitador en la relacién de ayuda.
Isabel Donoso Calero, M® Eva Moncunill Martinez; Natalia Aparicio Cobos; Elena Puerto 166
Valcarcel
Hospital Virgen de la Salud de Toledo
9.47 Problemas de “salud mental” en el primer afo de una unidad de cuidados paliativos
pediatricos. deficiencias basicas para una correcta asistencia.
Antonio Blanco Molina, Olga Maria Escobosa Sanchez, Emilia Urrutia Maldonado, Yolanda 167
Solier Alonso, Josefa Castillo Vera, Vega Maria Garzén Hernandez
Hospital Universitario Virgen de las Nieves
9.48 La comunicacion no verbal en el paciente pediatrico terminal.
Alicia Gil Alonso, Oscar Martin Lopez, Maria José Lopez Albert, Lucia Sanchez Vinaroz, Laura 168
Redondo Fernandez
Hospital Virgen de la Salud de Toledo
9.49 El trabajador social y su impacto en la salud de los pacientes atendidos por una unidad
de cuidados paliativos pediatricos.
Magi Eladi Bafios Gala, Andres J. Morgenstern Isaac, Carla Cuso6 Cucarella, Ariadna Torres 169
Garcia, Cristina Mazuela Alonso Fundacio Enriqueta Villavecchia
Hospital Vall D'hebron
9.50 De la negacion a la aceptacién un camino compartido.
Rebeca Maria Gracia Rodriguez, Maria Clara Madrid Martin, Laura Rubio Ortega, Monica 170
Garcia Torralba
Hospital General Universitario de Alicante
9.51 4 Es importante hablar de la muerte en un servicio de neonatologia? el camino desde la
reflexion a la practica.
171

Fatima Camba Longueira, M. Teresa Pi-Sunyer Peyri, Angela Gregoraci Fernandez, Olga
Lépez Ponce, César W. Ruiz Campillo
Hospital Vall D'hebron
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9.52 La necesidad de apoyo al personal de enfermeria que trabaja en cuidados paliativos

pediatricos.

Laura Redondo Fernandez, Maria José Lépez Albert, Lucia Sanchez Vinaroz, Oscar Martin 173
Lopez, Alicia Gil Alonso

Hospital Virgen de la Salud de Toledo

9.53 Proyecto marco para la constitucion de una UCP Pediatrica.

Pablo Brafia Lopez, Maria Tallén Garcia, Jorge Hernandez Gonzalez, Begofia Amaro Lois, 174
Cristina Lorenzo Firvida

Hospital Alvaro Cunqueiro

10.- CONFERENCIA DE CLAUSURA: Notas y ritmos para acompanar.

Miguel Marin. Musicoterapéuta. Embajador de la SECPAL. 176
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1.TALLERES PRECONGRESO

Pagina 14|179



El estado nutricional es fundamental no solo para el correcto desarrollo del nifio, sino que representa uno de
los mejores indicadores de salud. Afecta de forma evidente al prondstico de las enfermedades y a la calidad
de vida.

En pacientes oncoldgicos, el estado nutricional es un aspecto fundamental de la evolucién de su enfermedad
ya que:

e Se altera de forma evidente en muchos de los tumores por mecanismos retroalimentados que
condicionan anorexia, sarcopenia y caquexia, en ocasiones irreversibles.

e Su afectacién aumenta la morbimortalidad, la toxicidad de los farmacos y disminuye la calidad de vida
y las posibilidades de supervivencia.

La valoracion nutricional, el calculo de necesidades de forma individualizada a cada nifio y cada enfermedad,
y el disefio de una intervencion nutricional adecuada, preventiva siempre que sea posible, son armas que
deberian emplearse en todos los pacientes oncoldgicos durante su tratamiento y seguimiento.

En pacientes oncoldgicos con estadios avanzados y en cuidados paliativos, es importante replantear algunos
aspectos clave, que incluya una adaptacion de los objetivos nutricionales a la situacién y los objetivos vitales
del nifio y la familia.

Aun cuando no nos planteemos objetivos nutricionales ambiciosos, crecimiento o ganancia ponderal, la
nutricion sigue siendo importante para un adecuado manejo de las complicaciones del paciente y una mejoria
del confort del paciente y su familia.

Este taller trata de introducir en las técnicas de valoracion nutricional y el soporte nutricional como armas
utiles en el paciente en cuidados oncolégicos paliativos, que nos permiten:

e Detectar desnutricién

e Seguimiento de nuestros pacientes.

e Instaurar un tratamiento precoz correctivo

e Ajuste de las necesidades nutricionales.

e Disminuir las complicaciones de un manejo nutricional inadecuado, mejorando el confort del paciente.

e Mejorar su calidad de vida

La toma de decisiones adecuada estara condicionada a una adecuada individualizacion de las medidas
nutricionales a cada paciente, su familia y la situacion cambiante.

Pagina 15|179



Introduccién
La Ventilacidon no Invasiva (VNI) es una técnica de soporte respiratorio que no requiere una via aérea artificial
mediante intubacién o traqueotomia y que tiene como objetivo la disminucion del trabajo respiratorio y la
mejoria del intercambio gaseoso. La instauraciéon de VNI domiciliaria en el paciente con insuficiencia
respiratoria crénica tiene como objetivo evitar reagudizaciones, preservar la funcidon pulmonar y aumentar la
supervivencia. La VNI en el paciente paliativo tiene como objetivo mejorar el confort y la calidad de vida
mediante la disminucién de la disnea, mejorar la calidad del suefio y la actividad diurna, disminuir el nUmero
de hospitalizaciones y aumentar el tiempo de estancia en el domicilio.

Debemos tener en cuenta dos aspectos fundamentales de la técnica:

- La VNI es una técnica de soporte a la respiracién espontanea del paciente, por lo tanto, no es posible
modificar la frecuencia respiratoria de éste y la sincronizacién paciente-respirador debe ser 6ptima para
conseguir la maxima efectividad y confort.

- La VNI se realiza mediante una interfase, por lo tanto, se trabajara con fugas no controladas. Por este
motivo, un buen respirador de VNI debera aumentar el flujo de la tubuladura de forma proporcional a las
fugas para poder alcanzar la presiéon programada.

- Es importante tener en cuenta que la VNI nunca puede ser un sistema cerrado paciente-interfase-
respirador, debe haber un puerto de exhalacidn con fugas controladas (orificio espiratorio) para la
eliminacion de anhidrido carbénico en la interfase o en la tubuladura.

Indicaciones de VNI en Cuidados Paliativos (CP)
La indicacion principal para iniciar VNI en el paciente paliativo es la disnea, definida como la sensacién de
falta de aire. La disnea aparece en fases avanzadas de enfermedad por metastasis pulmonares, enfermedad
pulmonar intrinseca o infeccién, afectacion tronco-encefalica, insuficiencia cardiaca, acidosis y debilidad
muscular. En situacién de ultimos dias la VNI se utiliza para aliviar la disnea sélo si aporta confort y siempre
balanceando el objetivo buscado con la desproporcién de la técnica siendo ésta mas utilizada en pacientes
que ya utilizaban VNI previamente.

Otras indicaciones de soporte respiratorio en pacientes paliativos son:

- Soporte respiratorio crénico en:

= Apneas obstructivas nocturnas

= Apneas centrales

= Laringotraqueomalacia

= Hipoventilacién por hipotonia

= Restriccion toracica por cifoscoliosis o deformidad de la caja toracica

= Infecciones respiratorias de repeticion

= Enfermedad pulmonar crénica: secundaria a aspiracion cronica de saliva o enfermedad por reflujo
en pacientes con disfagia grave, fibrosis quistica en fase avanzada, hipoplasia pulmonar...

Situaciones muy frecuentes en los pacientes con paralisis cerebral o enfermedad neuromuscular

doénde la intervencién precoz de las complicaciones respiratorias mejora la calidad de vida y en el

paciente neuromuscular, la supervivencia. Los efectos de la VNI en el paciente neuromuscular son:

descanso de la musculatura respiratoria, reversién de atelectasias, mejora la deformidad toracica,

mejora el intercambio de gases y la quimiosensibilidad.

- Soporte respiratorio agudo en pacientes con 6rdenes de no intubacién. Muy util para mejorar el confort
del paciente en la insuficiencia respiratoria aguda o cronica reagudizada en pacientes con érdenes de no
intubar para resolver el cuadro respiratorio o para aliviar la disnea en situacion terminal. Agudizacién
habitualmente asociada a atelectasias por impactaciéon de moco, neumonia o aspiracién pulmonar.

- Soporte respiratorio postoperatorio, por ejemplo, de escoliosis

- Soporte a la fisioterapia respiratoria para mejorar la mecanica respiratoria, mejorar los volumenes
pulmonares y facilitar la eliminacion de secreciones.
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El soporte respiratorio puede llevarse a cabo sélo por la noche, todo el dia en situacion de reagudizacién
y en el contexto de hospitalizacion, o durante 30min-1h dos o tres veces al dia para soporte a la fisioterapia
respiratoria. No es recomendable utilizar VNI domiciliaria durante mas de 16-18h al dia porque es muy
poco confortable.

Contraindicaciones de la VNI en Cuidados Paliativos

- Intolerancia a la interfase

- Desproporcion entre los objetivos del soporte respiratorio y la carga para la familia

- No mejora de la disnea en pacientes con orden de no intubacién o en situacién de ultimos dias

- Incapacidad de proteger la via aérea por alteracion de la conciencia o afectacion de la musculatura bulbar.
Excepto en indicacién de confort de la disnea en ultimos dias

- Parada respiratoria inminente

Material

Interfases:

Tipos de interfases mas utilizadas en domicilio: nasales, buconasales, faciales con o sin orificio espiratorio y
piezas bucales (pipas). Algunas interfases disponen de valvula antiasfixia que permiten la respiracion al aire
ambiente si un fallo eléctrico deja el equipo sin flujo en la tubuladura, evitando que sea un sistema cerrado
sin posibilidad de eliminaciéon del anhidrido carbonico. Las interfases suelen tener puertos para la
administracion de oxigeno o para la conexién de pneumotacdgrafos que no deben confundirse con orificios
espiratorios.

Las interfases nasales son mas comodas y permiten eliminar secreciones por boca o el vomito en pacientes
con discapacidad motora que no se la puedan quitar. Tienen como mayor inconveniente que cuando el
paciente abre la boca, situacion muy frecuente en pacientes neuromusculares o con paralisis cerebral, el
respirador detecta que la presion programada no se mantiene y aumenta el flujo para llegar a la presion
programada, el flujo sale por la boca y provoca gran disconfort. Se pueden utilizar mentoneras, arneses de
sujecioén, chupetes o dormir de lado con la cabeza apoyada en la almohada para minimizar el problema.

Las interfases buconasales y faciales son también buenas opciones para considerar, sobretodo en
agudizaciones respiratorias. Los pacientes neuromusculares pueden utilizar interfases nasales por la noche
y pipas durante el dia.

Se debe evitar apretar excesivamente las interfases a la cara para minimizar las fugas no controladas porqué
podria causar lesiones cutaneas y a largo plazo deformidades craneofaciales. Por lo tanto, se acepta algo de
fuga alrededor de la interfase y, de hecho, los respiradores disefiados para su utilizacion en domicilio
funcionan bien con la presencia de estas fugas.

Sistemas de sujecion:
Se utilizan gorros o cinchas.

Respiradores:

Los respiradores de VNI domiciliaria son pequefios, faciles de transportar, faciles de usar y programar,
compensan fugas controladas y no controladas para llegar a la presion programada, algunos permiten la
administracion de FiO2 hasta 0.8 y la monitorizaciéon de graficas de presién, volumen vy flujo. La mayoria de
los respiradores tienen control de tendencias muy util para revisar los pardmetros monitorizados en VNI
domiciliaria. Su mayor dificultad reside en saber desbloquear todos los tipos de aparatos que existen en el
mercado para acceder a los menus clinicos (véase dbloc.info, pagina web con las instrucciones de
desbloqueo segun el respirador utilizado).

Administracién de oxigeno:

El oxigeno se debe afadir en aquellos respiradores de VNI que no posean mezclador de oxigeno; se puede
intercalar una pieza en T en la parte proximal de la tubuladura o entre la tubuladura y la interfase (FiO2 mas
alta). En algunas interfases se puede conectar la linea de oxigeno directamente en sus puertos pero
tedricamente puede ser mas molesto.
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Se debe resaltar que se requieren flujos altos de oxigeno para enriquecer el gas administrado debido a que
los respiradores de VNI utilizan flujos altos para compensar las fugas. La FiO2 maxima tedrica alcanzable es
de aproximadamente 0.5 con caudalimetros de 15 litros.

Humidificacion:
Es aconsejable la utilizacion de humidificadores de placa calentadora para evitar resecar i enfriar la mucosa
respiratoria y mejorar la tolerancia a la técnica.

Aerolsolterapia:
Se pueden intercalar dispositivos de aerosolizacion en los circuitos de las tubuladuras o piezas que permitan

conectar un dispositivo inhalador presurizado (MDI).

Modos de VNI

CPAP:

Se genera un nivel de presion positiva en la via aérea mediante un flujo continuo. Muy util en las apneas
obstructivas.

BLPAP:
Ventilacién con dos niveles de presion.
- S/T (espontaneo/temporizado)
- Presién soporte
- Presién control (tiempo inspiratorio programado fijo)

Metodologia de aplicacion de la VNI
Es util la utilizacion del algoritmo ICEMAN para el inicio y monitorizacién de la técnica.
- I: identificacion del paciente. Indicaciones.
- C: contraindicaciones
- E: elecciéon del material
- M: modo ventilatorio
- A anélisis de eficacia y fracaso
- N:nomas VNI
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Programacion

Para nifios mayores de 3 meses:

Interfase b Oronasal/facial
Respi 5 Especifico/convencional con médulo de VNT*
espirador o

*(Interfase sin orificio espiratorio ni vilvula antiasfixia)

l F10: 2 0,5: respirador con mezclador l

Programacién inicial > 5/T PS
LRI RS IPAP: 8 cmH20 PS A PEEP: 4 cmFLO
EPAP: 4 cmH20 PEEP: 4 cmH:0
s Rampa lenta (0,2 s) Rampa lenta (0,2 s)
EAP/apneas/bronquiolitis Trigger inspiratorio: automdtico*  Trigger inspiratorio: minimo®
C_PAP s CmI__IZO —_— Trigger espiratorio: automatico*  Trigger espiratorio: 40% =»80%
Considerar Helmet, interfase gpr Fescaferminima Ti méximo similar al paciente
nasal o cdnulas nasales Ti rescate: similar al paciente
ATPAP: 2 emH20 cada 5 minutos hasta Ve objetivo (mejoria del trabajo respiratorio)
Buscar efectividad $ A EPAP: segiin reclutamiento y oxigenacion
A rampa: segiin tolerancia y Ve conseguido
l Ve: 6 - 10 ml/kg Valores habituales:
e & Disminucién Fr/Feen2 -6 h ) IPAP: 10 - 18 cmH20"
DL 4 Mejoria del S/F en las primeras horas EPAP: 5 - 8 cmH:0

P/F >175enla 12 h en SDRA Rampa: 0,05 -0,1's

*Valores superiores a 16 cmH:O no recomendados en pacientes neuromusculares
*Valores superiores a 18 cmH:O solo recomendados en cortos periodos de reclutamiento
“Triggers inspiratorios y espiratorios modificables en algunos respiradores

¢ Algunos respiradores no permiten modificarlo

Para nifios menores de 3 meses o que no disparan el trigger:

Facial total, cinulas
CPAP nasales, Helmet, interfase

4

¢ nasal, tubo nasofaringeo

S/T PS
l Reducir al maximo las fugas l
Incrementar sensibilidad del trigger si disponible Optimizar el trigger espiratorio
Retirar temporalmente humidificacién activa Ti miximo similar al paciente

Monitorizacién y vigilancia

!

Modo T - PC-CMV

Fr: 5 menos
Ti: similar al paciente 0,3-0,5 s

Tiene especial importancia en CP monitorizar la mejora de la disnea, el confort del nifio y de la familia, y la
reduccion del numero de ingresos hospitalarios y de estancia media.
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El soporte respiratorio con VNI tiene una alta tasa de fracaso en pacientes con afectacion bulbar grave y
dificultad para eliminar las secreciones.
Niveles de monitorizacion:

- Monitorizaciéon clinica: mejora de la disnea, la dificultad respiratoria, la frecuencia respiratoria, la
frecuencia cardiaca, la necesidad de oxigeno (mejora del cociente SatO2/FiO2).

- Pulsioximetria: utilidad de la pulsioximetria como monitorizacién de la hipoventilacion y el acimulo de
secreciones.

- Gasometria a criterio del Pneumoélogo pediatrico. Cabe decir que la mayoria de los equipos de CP
evalian la eficacia de la técnica mediante criterios clinicos y raramente mediante criterios
gasomeétricos.

Complicaciones:

- Intolerancia: por el incremento de flujo secundario a las fugas, al ajuste de la interfase o por
claustrofobia

- Dermatitis irritativa en zonas de apoyo

- Conjuntivitis irritativa

- Deformidad del macizo facial en VNI prolongada. Se debe prevenir alternando diferentes interfases.

- Hipercapnia por reinhalacion

- Distension gastrica

- Asincronia

- Aspiracién alimentaria: en pacientes de riesgo se recomienda no realizar VNI durante las 2 horas
post-ingesta
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El objetivo del taller es conocer la disciplina de Mindfulness de forma muy experiencial como herramienta
de auto cuidado dirigido al Pediatra paliativo y a todo su equipo y como herramienta para utilizar con los
pacientes.

La Pediatria Paliativa requiere un acercamiento al nifio enfermo y a su familia muy especial, muy delicada,
muy auténtica y para cuidar de esta manera, es necesario partir del auto cuidado personal.

La practica del Mindfulness es una herramienta de gran ayuda para manejar las cercanas relaciones que se
establecen y para resolver los conflictos que puedan surgir durante estos procesos de acompafiamiento que
pueden ser largos y dolorosos

A lo largo del taller combinaremos la Practica de Mindfulness con breves pildoras sobre Mindfulness como
disciplina de Entrenamiento mental de la Atencién para la reduccion de estrés.

¢Qué significa Mindfulness?

Mindfulness se puede traducir como conciencia plena, Atencién plena.

Consiste en mantener la atencion centrada en el momento presente con curiosidad, aceptaciéon y con una
actitud amable y sin juicios Cuando practicamos mindfulness dirigimos la atencién a cada instante,
aprendemos a estar presentes en todo momento con resolucion y firmeza.

La neurociencia demuestra que, gracias a lo que se conoce como "plasticidad cerebral", se puede aprender
permanentemente y, “si entrenamos lo suficiente”, nuestro funcionamiento cerebral y nuestras estructuras
cerebrales pueden cambiar para seguir siendo eficaces.

¢ Cuales son los beneficios del Mindfulness?

e Es una herramienta muy poderosa para cultivar la atencion.

e Ayuda a reducir el estrés y la ansiedad.

e Nos entrena para parar y observar.

e Nos ensefia a cultivar la Paz interior.

e Ayuda a gestionar mas eficazmente los pensamientos y emociones.

¢ Nos ensena a responder a los problemas con serenidad y eficacia, en lugar de reaccionar ante ellos
de manera visceral.

e Nos ayuda a aceptarnos y a vivir el presente con mayor bienestar y plenitud.

Origen del Mindfulness

El auge del Mindfulness se lo debemos a Jon Kabat-Zinn, bidlogo molecular y profesor emérito de la UMASS.
A finales de los afios 70, inicié un programa de mindfulness en el Hospital de

Massachusetts, vinculado al La Universidad de medicina, para ensefar a los enfermos con dolor crénico a
participar activamente en su curacion, asi surgié el programa de mindfulness para la reduccion de estrés
MBSR de 8 semanas. Su éxito se debe a que ha sabido trasladar toda la sabiduria oriental a occidente
eliminando toda tinte religioso para que pueda ser practicado por personas de cualquier creencia o religion.

Investigacion:
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Hay mucha investigacion cientifica sobre los efectos del mindfulness en el cerebro. La Neurociencia lleva 30
afos estudiando los efectos del Mindfulness en el cerebro. Hay cientos de evidencias cientificas con
resultados consistentes, en los ultimos 10 afios el volumen de investigaciones ha crecido exponencialmente.
Veremos 3 investigaciones destacadas. -

Mindfulness en el ambito educativo:

En la actualidad las universidades mas prestigiosas y los centros educativos mas innovadores estan
impartiendo formacion de Mindfulness. Veremos algunas de ellas

Mindfulness en el ambito empresarial:
Las empresas se estan dando cuenta de que si quieren la excelencia en sus profesionales tienen que

cuidarlos y fomentar su bienestar y felicidad.Por eso estan incorporando el mindfulness a través de la
formacion de sus directivos y empleados, Veremos algunas de ellas

Mindfulness en el ambito hospitalario:

En la actualidad cada vez hay mas hospitales que estan introduciendo la formacién de mindfulness de
médicos, enfermeros y personal sanitario
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Objetivos
El taller pretende mediante la revisién de casos practicos reales:

e Repasar las peculiaridades de la administracién de farmacos en pediatria.

o Revisar las vias de administracion de eleccién en pacientes pediatricos en cuidados paliativos

e Conocer qué caracteristicas farmacolégicas y de la via de administracion van a condicionar la
efectividad y seguridad de los medicamentos.

¢ Encontrar soluciones a los problemas de administracion de farmacos por determinadas vias.

e Dar a conocer recursos bibliograficos y web utiles en la practica diaria.

Introduccion

Segun la EMA menos del 50% de medicamentos pediatricos se han ensayado en nifios, siendo muy
frecuentes las situaciones de farmacos en esta poblacion usados en condiciones diferentes a las autorizadas
o por vias diferentes a las autorizadas.

El desarrollo de medicamentos con datos especificos de eficacia y seguridad en la poblacion pediatrica es
una prioridad. El Reglamento Europeo de medicamentos para uso pediatrico pretende garantizar que los
nuevos medicamentos pediatricos y los ya comercializados estén plenamente adaptados a sus necesidades
especificas. Para ello se publicaron en 2006 las formulaciones de eleccién para la poblacion pediatrica, con
el objetivo de conseguir formas de dosificacién seguras y eficaces que reduzcan el riesgo de errores, que
contengan excipientes seguros y adaptadas a las necesidades de los pacientes.

Vias de Administracion

1. VIA ORAL/ENTERAL
Es la via de eleccibn méds empleada y fisiolégica. Los condicionantes que van a influir en la
administracion de farmacos por esta via son la palatabilidad, las diferentes zonas de absorcién segun
el ph de estabilidad del farmaco, y las diferencias farmacocinéticas y farmacodinamicas segun la edad
del nifio.
Las formas farmacéuticas de eleccion son las liquidas (soluciones, suspensiones, jarabes), que
ademas son las mas apropiadas para los mas pequefios, los que tienen dificultades de deglucion o
portadores de sondas o de ostomias.
Las formas solidas (capsulas, comprimidos) pueden ofrecer ventajas respecto a las formas liquidas
al tener mayor estabilidad, precision de la administracién y facilidad para su transporte. El mal sabor
rara vez supone un problema al poder ser recubiertos para mejorar la palatabilidad. La principal
limitacién para su uso en pediatria es que pueden presentar problemas significativos para nifios con
dificultad para tragar.

La administracién oral de medicamentos en pacientes portadores de sonda entérica u ostomia se ve
claramente afectada por la manipulacién a la que ha de someterse la forma farmacéutica antes de
administrarse. Una correcta seleccion de la forma farmacéutica junto a su adecuada forma de
administracion puede evitar obstrucciones en la sonda, asegurar la efectividad del medicamento y
disminuir los efectos adversos. Para la administracion de farmacos por sonda es preferible, siempre
que sea posible, usar formas farmacéuticas liquidas, pero a veces no se dispone de ellas y hay que
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recurrir a la trituracién de las formas sdlidas. En las formas liquidas tendremos que tener en cuenta
factores como la osmolaridad, el contenido en sorbitol y la viscosidad. En cuanto a las formas sélidas
tendremos que plantearnos si podremos manipularlas, segun la forma farmacéutica (comprimidos
convencionales, con recubrimiento, capsulas...) y las técnicas que podemos utilizar.

Otro aspecto de especial relevancia para el manipulador es la peligrosidad del farmaco que vamos a
manipular. Podemos recurrir al documento técnico “Medicamentos peligrosos: medidas de prevencion
para su preparacion y administracion” para conocer qué medicamentos requieren medidas especiales
de proteccién en caso de ser manipulados, y cuales son esas medidas.

Las interacciones con la nutricion enteral también son objeto del taller, y debemos tener en cuenta
aspectos tanto fisicoquimicos de los medicamentos (ph, por ejemplo), como “temporales” (separacién
de medicamentos, limpieza jeringas de administracién, tiempo de separacion entre nutricion y
medicamentos...)

VIiA PARENTERAL

En Cuidados Paliativos existe un amplio consenso en considerar como de eleccion la via enteral para
la administracion de medicacion. Sin embargo, en muchas situaciones se hace necesaria la
administracion de farmacos en infusidén continua para asegurar un control sintomatico adecuado. Esto
lo haremos cuando se dejen de controlar los sintomas o empeore el control de los mismos por via
enteral, en pacientes con sonda enteral con restos, vomitos persistentes, distensién abdominal...

La via intravenosa permite administrar volumenes superiores a cualquier otra via, se consigue un
efecto inmediato con ella, aunque no esta exenta de inconvenientes, como los riesgos asociados a
los errores de medicacion.

La via subcutanea se utiliza mucho, pues se equipara en efectividad a la via intravenosa y es menos
invasiva, aunque la informacion de los farmacos que se pueden administrar es muy limitada. La
medicacion se puede administrar de dos maneras: en forma de bolos o en infusidon continua,
empleando los dispositivos (bombas de infusion) existentes en el mercado; estos ultimos son de
eleccion pues se evita el «efecto bolo» y permiten la administracién conjunta de mezclas de diversos
farmacos.

Las principales preguntas que nos planteamos son: ¢qué fadrmacos podemos o no administrar por
esta via? ¢cuales y cuantos podemos mezclar? Y ¢qué tiempo de estabilidad podemos asignar a
estas mezclas?

VIA INHALADA

Habitualmente se emplea para el tratamiento local de asma vy fibrosis quistica. Se ha incrementado
el uso de antiinfecciosos por esta via para el tratamiento de broquiectasias y neumonias. Las
limitaciones de uso de farmacos por esta via son: forma liquida, osmolaridad, ph y excipientes.

VIA INTRANASAL

La via nasal proporciona acceso directo a la circulacion sistémica y puede ser una alternativa atractiva
a vias de administracion mas invasivas (parenteral) o a la via oral cuando hay vémitos o la ingesta
oral esta restringida.

VIA TOPICA

Se pretende conseguir tanto efecto local como sistémico dependiendo del grado de penetracién y las
caracteristicas fisicas del principio activo. La piel juega también un papel importante ya que varia
mucho la penetrabilidad, la superficie y la composicion a lo largo del desarrollo del nifio, y también
esta condicionada por las condiciones patolégicas.
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1.5 Abordaje de las necesidades sociofamiliares desde el trabajo social
sanitario en CPP

Alejandro Gonzalez Pefa
Trabajador Social. Unidad de Atencién Integrada Paliativa Pediatrica. Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus

Los nifos susceptibles a recibir cuidados paliativos padecen enfermedades pluripatolégicas con cierta
complejidad en los cuidados diarios, por ello deben de ser atendidos tanto los pacientes como su familia y/o
cuidadores por equipos de profesionales especializados de forma interdisciplinar. El trabajador social tiene
un papel relevante para dar respuestas a las necesidades, demandas y problemas sociofamiliares,
econdémicos, laborales generados a consecuencia del impacto social de la enfermedad.

Los profesionales sanitarios y el trabajo social deben de ir de la mano para el encuadre de atencidn practica
y terapéutica. Por ello, es fundamental que, desde la presentacion del paciente, se permita la valoraciéon de
necesidades sociofamiliares, con la consiguiente intervencién social. En muchas ocasiones, desde el rol del
trabajador social, se uniran puentes de colaboracion con otras instituciones de referencia y con todos aquellos
agentes implicados. El trabajo en red esta presente, principalmente, en el ambito educativo y en el contexto
de los servicios sociales municipales del paciente. De igual modo, fortalecer los vinculos de la familia y
empoderar aquellos recursos propios de cada caso, facilita las posibles intervenciones, dando herramientas
para su confianza y autocuidado. Cuando la familia presenta un posible dolor social o se encuentra en
situacion de riesgo y vulnerabilidad social relevante, se realizara mayor seguimiento y se activaran recursos
de la comunidad como la implicaciéon de organizaciones no gubernamentales. Las entidades sin animo de
lucro cuentan con mayor experiencia en el dia a dia para elaborar un adecuado acompafamiento y
proporcionar recursos agiles y de calidad.

En la cartera de servicios de trabajo social en cuidados paliativos se encuentra, entre otras, la ventaja del
desplazamiento para conocer el entorno mas cercano e intimo del nifio y su nucleo de convivencia, es asi por
lo que se realizan visitas a domicilio o al lugar de residencia del paciente. Es importante que, para acompafiar
y crear una relacion de confianza, se pueda conocer las condiciones reales de vida, sus costumbres, su
organizacion, asi como, proceder a valorar unas minimas condiciones de habitabilidad en el domicilio. En la
primera valoracion integral paliativa (12 vip) en el domicilio del paciente, ademas de ir médico, enfermera y
psicologa, acude el trabajador social, teniendo el propio equipo objetivos comunes, aunque en la visita cada
profesional asume y desempefia un cometido concreto. Para la familia, identificar el equipo de referencia de
su hijo/a, pudiendo contar con un equipo interdisciplinar y que perciban imagen de equipo, es fundamental
para poder ir acompafando durante el proceso de enfermedad al paciente y su familia. El trabajador social
valora principalmente, los accesos a la calle y/o entrada en el domicilio por las posibles barreras
arquitectonicas, las dificultades de manejo dentro del hogar, las zonas comunes y familiares, la existencia o
no de simbolos religiosos, asi como fotos familiares. La temperatura en la vivienda, el orden y la alimentacion
también son claves para conocer el tipo de dinamica familiar que se vive. Por supuesto, lo esencial en esta
12 VIP es conocer al nifio/a y su lugar de bienestar, relajacion y suefio, como es su habitacion y el espacio de
la casa donde se produce la higiene. Ademas, los espacios para la capacidad de margen de mejora con
posibles dispositivos como camas articuladas, colchones viscoelastico, silla de ruedas, gruas, asientos
adaptados para la ducha o bafiera, etc. Por ultimo, la funcion de facilitar datos administrativos al equipo que,
a su vez, son la llave para acceder a las prestaciones sociosanitarias, como es el documento de identidad
(DNI o NIE) y la tarjeta sanitaria. Si el nifio/a también estd empadronado o aun no serd importante para la
tramitacion de las solicitudes en ayudas sociales.

Segun se va formando la relacidon de confianza, hay que tener en cuenta las primeras necesidades de mayor

urgencia para mejorar la calidad de vida del paciente. Pueden ser muchas y diversas, por ello es fundamental
diferenciar entre las preocupaciones reales de la familia, entendido como demandas subjetivas de la
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intervencion y aquellas necesidades objetivas tras la valoracién social que se debe ir orientando y si es
necesario derivar a la familia al recurso mas apropiado para casa caso.

La edad y el diagndstico es importante conocerlo para saber orientar la intervencion social. El paciente
neonato de familia primeriza podria tener un enfoque asistencial mas de orientaciéon a bajas laborales,
primeros registros y solicitudes de atencion temprana, discapacidad, dependencia y ayudas econémicas. Es
recomendable conocer la estructura familiar por si se da el caso de que el paciente tiene un hermano y se
tiene el reconocimiento de discapacidad, la familia tendria opcion de ser familia numerosa.

Cuando hablamos de enfermedades croénicas y de complejidad, la intervencién sociofamiliar esta orientada al
entorno de cuidados y la identificacién de posible sobrecarga de la persona que es cuidadora principal. La
conciliacion de dichos cuidados diarios, donde el paciente es dependiente de terceras personas para cualquier
actividad basica de la vida diaria, y la posibilidad de mantener el empleo remunerado y estable, es por lo
general, desde la experiencia, un gran reto para estas familias. Ademas, el tipo de familia y sus redes de
apoyo, influira en la organizacién. Por ejemplo, una familia monoparental e inmigrante o una familia biparental
con el apoyo de familia extensa como los abuelos, sera diferente la logistica familiar y laboral.

Por ultimo, para poner en practica algunas de las cuestiones mas relevantes de la primera visita domiciliaria
y el seguimiento del paciente con una enfermedad incurable y que podra fallecer en un periodo acortado, sera
de gran utilidad, ejemplificar con casos clinicos y mostrar la experiencia profesional de los ultimos 10 afios en
la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus; el papel del trabajo
social desde la acogida del paciente, pasando por los altibajos del proceso de la enfermedad, con malas
noticias, asi como los cambios en la vida de las familias (laborales, pareja, hermanos, educacion, financieros,
migracion, vivienda, etc.) hasta que se produce el fallecimiento y se acompafia y asesora para realizar una
buena despedida respetando sus ritos y costumbres.
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2.CONFERENCIA INAGURAL
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¢Barreras y retos para afrontar la muerte? ;Por qué cuesta tanto hablar
de la muerte”

Montse Esquerda, mesquerda@ibb.url.edu
Directora Institut Borja de Bioética, universitat Ramon LLull
Pediatra en Sant Joan de Déu terres de Lleida

La primera barrera, el tabu social

Hace ya unas décadas, la muerte formaba parte de la sociedad y de su vida cotidiana. Ariés se refiere a ello
hablando de la “muerte doméstica”. Habia miedo también alrededor de la muerte, habia dolor por supuesto,
mas sufrimiento seguramente que ahora...pero era una muerte conocida, los familiares sabian “qué hacer”,
se moria en casa. En esa época y con elevadas mortalidades infantiles, cualquier nifio habia visto morir
incluso a otro nifilo o a un recién nacido. Era una muerte doméstica y publica.

Pero en un periodo de tiempo relativamente corto, la muerte se medicaliza y se esconde, se aleja a las
periferias.

El miedo a la muerte y el morir es inherente a la condicion humana, pues va ligado a la conciencia de nuestra
propia muerte. Mdltiples generaciones de filésofos han remarcado la necesidad de tomar conciencia de la
muerte, pero el concepto de muerte esta mediado altamente por la expresion socio-cultural de la misma. Y
para nuestra cultura se ha hablado incluso de “la muerte del morir” (the death of dying)

Ello no ayuda a “elaborar un concepto de muerte”, a desarrollar un marco creencial y simbdlico alrededor de
la muerte. Perviven rituales y elementos simbdlicos del pasado, pero ni tienen validez para muchas personas
de generaciones actuales.

El hecho de esconder la muerte, de forma que parezca casi no opcional, no ayuda a que la sociedad y las
personas conecten su vida cotidiana y real con la experiencia del morir, “la muerte parece solo un rumor”.
Como comentaba Jung,

“Los grandes temas de la mitologia universal, como la muerte, van paralelos en nuestras experiencias
vitales. Captan nuestro interés para que podamos emocionar e identificar con su contenido. Sélo se puede
vivir plenamente la vida cuando estamos en armonia con estos simbolos. La sabiduria es un retorno a
ellos".

Solo una sociedad que integre el concepto de finitud podra generar estrategias maduras para convivir con
ella.

El gran desarrollo tecnocientifico, ;cémo barrera?

Al analizar el fendmeno de la desaparicidon de la muerte, se aprecia que va paralela a su medicalizacion y al
enorme desarrollo tecnocientifico de la misma.

Este gran desarrollo tecnocientifico de la medicina ha supuesto claramente una mejora en curaciéon y en
calidad de vida en muchas enfermedades. Tenemos posibilidad de tratar o paliar enfermedades que hace
unas décadas provocaban un enorme sufrimiento y la muerte. Es un hecho claramente positivo, no lo pongo
en duda

Sin embargo, la cara B de esta gran revolucion tecnocientifica, es que el deslumbramiento por los éxitos
dificulta la aceptacion de la falta de curacion, de la falta de tratamiento... del final.
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De lona Heath;

Actualmente las palabras “muerte y nifio” parecen antagénicas, no caben en el imaginario social. La muerte
de nifios se considera un hecho excepcional, raro, tal como describe Christine Eiser

. Hecho que cuando ocurre, la percepcion de dolor y soledad es mucho mas elevada,
se vive de forma mas aislada y con mas incomprension.

Los pediatras somos médicos de nifios, y nos formamos en curar, cuidar y deberiamos formarnos también en
acompanar a morir cuando sea necesario. Hablar de la muerte a los nifios o hablar de la muerte de nifios es
un tema dificil, especialmente en una cultura como la nuestra en qué muerte y sufrimiento han convertido en
los nuevos tabues modernos, los llamados “agujeros negros” en nuestra antropologia cultural.

La gran mayoria de procesos que atendemos en pediatria son agudos y con posibilidad de curacion, pero no
podemos olvidar un porcentaje no menor de nifios con patologias graves. Debemos aprender pues a dar
soporte a estos nifios y familias...y acompafarlos hasta el final.

Si este final es la muerte, es importante encontrar y, si es necesario, crear espacios en nuestra sociedad que
acojan y acompafen después a los padres, hermanos y resto de familia.

En mi practica habitual con nifios y adolescentes con duelo, casi siempre, la primera vez que han entrado en
contacto con la muerte o han hablado de ello, ha sido después del fallecimiento de alguno de los padres,
hermanos o abuelos.

No podemos desarrollar una “pedagogia del duelo” sin haber desarrollado una “pedagogia de la muerte”.

Ultima barrera, los propios profesionales

La ultima barrera, es quizas la primera, y guarda relacion con los propios profesionales sanitarios: como parte
de nuestra sociedad, los profesionales sanitarios vivimos de espalda a la muerte, y aprendemos a tratar, curar
y “luchar”, pero muy poco a acompanar.

Una tesis dirigida recientemente sobre Miedo a la muerte en estudiantes de Medicina, mostraba como casi
un 40 % de los estudiantes de medicina al inicio de la facultad no han visto una persona fallecida. Pero al
acabar el grado de medicina un 70 % no habia visto un proceso de morir, es decir, al acabar el grado todos
habian visto evidentemente una persona fallecida (recordar que hay practicas con cadaver), pero solo un 30%
habia visto una persona en el proceso de morir.

Las diferentes profesiones sanitarias, como parte de la sociedad, comparten a menudo el tabu de la sociedad
en la que viven. Y no hay formacion reglada obligatoria en grado para poder hablar de la muerte o durante la
formacién MIR.

Con la pérdida de la familiaridad con la muerte, se ha perdido también el lenguaje que la envuelve. Los
profesionales sanitaros deben ser capaces de renombrar la muerte para poder poner palabras a las
situaciones de final de vida. El lenguaje ayuda a elaborar el concepto.

Pero no solo es preciso desarrollar un lenguaje, un concepto, es preciso estar preparados para acompanar
situaciones de elevado impacto emocional. En palabras de Bowlby;
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Los profesionales sanitarios que estan cerca de la muerte estan en contacto con el dolor, el sufrimiento, la
finitud, el fracaso... Como comenta Bowlby, estas emociones no las experimenta solo el que las vive, sino
también aquel que las presencia. Manejar estas dimensiones sin desgaste exige formacion previa, pero
también madurez humana.

Retos, ¢ por donde empezamos?

Los retos son multiples y muchos de ellos muy globales, con lo que a veces hay una sensacion de desanimo.
Pero como se comenta “piensa globalmente, actual localmente”, los retos deben empezarse, por nosotros
mismos, sin lugar a duda.

De menos a mas:
e Paliativos pediatricos, ¢ Qué estructura? ;qué formacion y como? ;qué soporte?
e Especialidad de Pediatria, ,como extender la formacion paliativa?
e En cualquier especialidad y el Grado de Medicina: no solo formacién en Cuidados Paliativos, sino en
abordaje paliativo.
¢ Nuestro entorno inmediato: trabajo en red, con escuelas, barrios...
e Duelo: jdesde qué modelo? Desde la profesionalizacion a los Grupos de Ayuda Mutua
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3. MESA REDONDA 1
CUIDADOS PALIATIVOS PERINATALES
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En Neonatologia dentro del modelo de atencion integral e interdisciplinar al paciente y su familia, deben estar
incorporados los Cuidados Paliativos ', y como en ocasiones estos se plantean antes del nacimiento, ante el
diagndéstico prenatal de anomalias congénitas de mal prondstico, amenaza de parto prematuro en el limite de
la viabilidad o embarazos que no responden a medidas agresivas de tratamiento, se utiliza el término de
Cuidados Paliativos Perinatales (CPP) 2.

Aunque los CPP no estan extendidos en todos los hospitales, su implantacién ha mostrado beneficios para
los pacientes y sus padres, facilitando especialmente la integracién del vinculo, la despedida y el duelo 3.

El reto para abordar de forma 6ptima los CPP se centra en varios pilares, algunos de ellos como el plan de
cuidados y la atencion al duelo, seran abordados en otras sesiones de esta mesa, por lo que en ésta se
referiran los siguientes:

1.- LA TOMA DE DECISIONES:

Nos enfrentamos en nuestra practica diaria a la toma de decisiones complejas que conllevan una elevada
incertidumbre clinica y ética 3, a esto se suma que en muchas ocasiones las decisiones involucran a dos
(madre-feto) y uno de ellos ni siquiera ha nacido. Por tanto, tenemos la responsabilidad de decidir segun el
criterio del “mejor interés” del menor, pero sin menoscabar la repercusion de las decisiones sobre la madre.
Se trata de un escenario complejo en el que debemos manejar razonablemente la incertidumbre,
disminuyéndola al minimo posible, pero aceptando que no es posible alcanzar la certeza, nuestro objetivo es
la toma de decisiones prudentes. El procedimiento para conseguirlo es la deliberacién 4.

Otra de las dificultades es la implicacion en la atencién de distintos profesionales, por lo que la toma de
decisiones debe ser consensuada y compartida entre todos los profesionales implicados, ademas de con la
familia, incluso desde antes del nacimiento y mantenerse a lo largo de todo el proceso.

Otro de los retos a abordar es la individualizacion en la toma de decisiones en el limite de la viabilidad, las
recomendaciones sobre reanimacion histéricamente se han basado mayoritariamente en la edad gestacional,
sin embargo como factor tnico puede no ser un buen predictor o incluso ser “injusto” 5, y cada vez se aboga
mas por scores pronodsticos &7 que incluyan otras variables que de forma combinada permitan estimar la
probabilidad de supervivencia y de secuelas, en nuestro recién nacidos extremadamente prematuros.

2.- COMUNICACION:

Nos referiremos en este punto, tanto a la comunicacién entre los profesionales como con las familias.

Entre los profesionales, debemos implementar un proceso de comunicacion efectiva, que nos permita tomar
decisiones consensuadas y deliberadas y que sean transmitidas a todos los miembros del equipo, de forma
que en cualquier momento de la atencién seamos capaces de mantener el plan de decisiones y cuidados
establecidos, para evitar incoherencias o disonancias con las familias en el mensaje y en los cuidados 8.
Con las familias, el proceso de comunicacion debe ser eficaz y transparente, esto requiere dedicacién y
empatia °. Mediante estrategias de comunicacion y escucha activa, debemos hacerles participes de la toma
de decisiones y de los cuidados, y favorecer el desarrollo del vinculo, dado que otra de las particularidades
de la atencién neonatal es que estos procesos se desarrollan durante el periodo de vinculacién de los padres
con su hijo. Es importante establecer una colaboraciéon terapéutica considerando particularidades y
anticipandonos a sus peticiones 3.
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3.- NUEVOS HORIZONTES:

La consideracion de la donaciéon de 6rganos y de tejidos tras el fallecimiento debe formar parte de los
Cuidados al Final de la Vida, por tanto, los profesionales que trabajamos en las Unidades de Neonatologia,
debemos estar preparados para instaurar programas de donacion de érganos y tejidos en los pacientes
neonatales. Disponemos de reciente bibliografia nacional e internacional en la que se reflexiona sobre la
posibilidad y beneficios de instaurar programas de donacién en asistolia neonatal 91", Un programa de este
tipo exige la formacion, el entrenamiento y el disefio de protocolos especificos liderados desde un grupo de
trabajo multidisciplinar, que involucre a todos los profesionales implicados en el proceso (ONT, neonatélogos,
intensivistas pediatricos, coordinadores de trasplante, cirujanos, anestesistas, enfermeria...) 3.
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A pesar de los avances terapéuticos y tecnolégicos de las ultimas décadas, el fallecimiento del recién nacido
(RN) continua siendo una realidad clinica prevalente, que genera un impacto fisico, psicolégico y social
asolador en las familias y un estrés importante en los profesionales sanitarios.

En los Ultimos afios, abordar el cuidado del RN y su familia, desde una perspectiva interdisciplinar y bajo el
marco de referencia de los cuidados paliativos (CP), es una prioridad para los profesionales sanitarios.

La Organizacion Mundial de la Salud define el cuidado paliativo como un “enfoque que mejora la calidad de
vida de los pacientes y las familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la identificacién
temprana, evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales, desde el
momento del diagndstico hasta el final de la vida y durante el duelo”.

El CP en el contexto de la Neonatologia, es un proceso que se desarrolla en diferentes etapas. La enfermera
como miembro fundamental del equipo asistencial, participa activamente en todas ellas. Su visidn holistica e
integradora del cuidado, centrado en el binomio RN-familia, mediado por una actitud empatica y una presencia
continuada con las madres y padres, les situa en una posicion privilegiada para desarrollar los CP.

Su papel se centra en las areas de: la toma de decisiones y la adecuacion del esfuerzo terapéutico, los
cuidados individualizados del RN, la atencién a la familia y la optimizacion del entorno de cuidado. Y los
objetivos que prioriza son: Prevenir y tratar el dolor del RN, promover su confort y favorecer un fallecimiento
sosegado, por una parte. Y por otra, proporcionar el acompafiamiento y soporte a la familia para que puedan
vincularse a su hijo-a, despedirlos segun sus preferencias e iniciar el proceso del duelo.

Para llevar a cabo estos propdsitos, la enfermera utiliza habilidades comunicativas y relacionales para
construir con caracter precoz y continuado una relacion terapéutica con las madres y padres. Esta relacién
les conecta de forma reciproca y facilita que puedan desarrollar los cuidados en colaboracién en un escenario
de maxima complejidad. La enfermera, reconoce a madres y padres como los cuidadores naturales,
competentes y efectivos en el cuidado de su RN, con derecho a hacerlo de acuerdo a sus valores individuales,
culturales y espirituales. Desde esta perspectiva, promueven que las familias participen plenamente en los
cuidados, acomparien, consuelen y despidan a sus RN segun sus preferencias con competencia cultural.

Asimismo, facilitan que puedan implementarse intervenciones compasivas como la toma de fotografias, o la
configuracion de pequeias cajitas con objetos del bebé, que sirvan para construir las memorias y el recuerdo.

Proporcionar cuidados paliativos neonatales es una tarea compleja que precisa de un abordaje

interdisciplinar. Los profesionales necesitan formacién especifica y recursos suficientes para poderlos
implementar.
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La OMS refiere como una de las lineas de intervencion de los cuidados paliativos pediatricos, los cuidados
paliativos en el neonato. Aunque nos muestra un puro antagonismo, la muerte es posible también al comienzo
de la vida.

Cada vez es mas importante que los profesionales que trabajamos en el area de la maternidad y en el area
perinatal y neonatal (obstetras, neonatdélogos/as , matronas, auxiliares, enfermeros/as, psicélogos/as,
trabajadores/as sociales...) nos formemos en como acompanar en el caso de que se nos presente un caso
de duelo perinatal o neonatal, ya que es la época de la infancia con mayor mortalidad- una mortalidad de 5
por cada 1000 en la etapa perinatal y una mortalidad de 1,75 de cada 1000 en la etapa neonatal.

Se trata de duelos no reconocidos o desautorizados. Los dolientes suelen sentir una profunda soledad frente
a un escenario de contencién emocional. Es una situacion que se ha afrontado hasta hace poco, negandole
la importancia y con bastante indiferencia. Los hospitales hasta ahora han tendido a minimizar el impacto
emocional que sienten estos padres, al interpretar que no han tenido un intenso vinculo con su bebé (a pesar
de haberse demostrado que a partir de las 16 semanas el vinculo con la madre va creciendo progresivamente)

La muerte al principio de la vida conlleva una serie de duelos a gestionar:

e Duelo por la muerte de tu bebé

e Duelo por la pérdida de los proyectos futuros

e Duelo por la pérdida del rol de padres

e Duelo por la identificacion a un grupo social (otros amigos o conocidos que a su edad ya han tenido
descendencia)

e Duelo por la salud de su propio cuerpo (preocupacién de las madres al pensar que su cuerpo ha
“fallado”)

El duelo perinatal y neonatal comparte muchas caracteristicas con el duelo de otras pérdidas, pero tiene
aspectos diferentes. Es un tipo de duelo, en el que sobretodo la madre tiene un componente hormonal
importante. Las hormonas envian indicadores contradictorios por un lado la prolactina y por otro el cortisol,
formando un coctel dificil de gestionar para la madre.

Por ello, como deciamos anteriormente, es nuestra responsabilidad como profesionales formarnos para saber
como podemos acompanar en estas situaciones. En este sentido, es importante contar con buenos
conocimientos, buenas habilidades, pero sobretodo buenas actitudes; actitudes de humanidad, acercamiento
empatico y escucha activa.

Aunque todos los profesionales deben tener una base de buen soporte emocional, el papel de los psicologos
es importante en estos duelos, no Unicamente en los duelos complicados, sino también en los duelos

normales.

Deben cerciorarse que los padres han comprendido la informacién ofrecida por obstetras y neonatdélogos y la
resolucidon de dudas sobre el fallecimiento para favorecer la elaboracién del duelo y prevenir la culpa.
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Realizan intervencion en crisis (momento en el que reciben la informacién) intervencidn y soporte emocional
en planta tras el acontecimiento e intervencion terapéutica en consulta externa para los préximos meses-
afos de duelo. Ayudan en la toma de decisiones como; ver al bebé, bautizarle, realizar autopsia...

Ofrecer soporte emocional al equipo.

Se ha demostrado que diferentes intervenciones recomendadas por los profesionales en esos momentos,
como ver al bebé fallecido, despedirse de él y aceptar la caja del recuerdo, ayuda a la elaboracion posterior
del duelo

Dentro de las recomendaciones, me gustaria hacer una mencion especial a “la caja del recuerdo”. Esta
definida como una buena practica en la muerte gestacional, perinatal y neonatal. El objetivo es poder crear
recuerdos tangibles del bebé fallecido. Lo que suele contener la caja son las huellas del pie y de la mano,
ecografias, gorrito, chupete, mechén de pelo...Es importante ofrecerla, respetar si los padres no la quieren
en principio y es recomendable, en estos casos, que los profesionales las guarden por si en algunas semanas
0 meses, los padres cambiasen de opinion.

El poder acompanar a estos padres, en una situacion de tanto dolor y tanta vulnerabilidad, nos pone de frente
como profesionales con nuestra propia vulnerabilidad y nuestros propios miedos. La esencia del
acompafamiento es la “presencia”, la presencia desde el respeto y desde la “no huida” del dolor. No existe
una formula magica para acompanar en el duelo perinatal, como decia Carl Jung “conozca todas las teorias,
domine todas las técnicas, pero al tocar un alma humana, sea apenas otra alma humana”
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) 4. MESA REDONDA 2
PARALISIS CEREBRAL INFANTIL
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Introduccion.

El desarrollo de nuevas tecnologias, nuevos tratamientos y la mejora del conocimiento sobre algunas
enfermedades ha posibilitado el aumento de la supervivencia de nifios con patologias graves. Muchos de
estos pacientes sobreviven con patologias graves, cronicas, en ocasiones incurables, con elevadas
necesidades de cuidados. Es el caso de los nifios con paralisis cerebral infantil (PCI).

La PCI Ocurre en uno de cada 2000 recién nacidos vivos. Se define como un conjunto de trastornos
permanentes del desarrollo del movimiento y la postura, con limitacion de actividad, causados por trastornos
no progresivos que ocurrieron en el desarrollo cerebral del feto o del nifio con cerebro inmaduro. Aunque la
clinica principal es la neurolégica (alteraciones del tono muscular, epilepsia, etc.), son muchos otros los
érganos o sistemas que también se afectan, con problemas digestivos, respiratorios, nefro-uroldgicos, etc.

Patologia neuroldgica

El dafio sobre el sistema nervioso central (SNC) origina la pérdida de conexiones entre primera y segunda
motoneurona, lo que origina sintomas como la debilidad, déficits sensoriales, apraxia, bradiquinesia, etc... Del
mismo modo este dafio causa pérdida de la inhibicion sobre segunda motoneurona, lo que puede
manifestarse con sintomas y signos de hipertonia e hiperquinesia. Entre los sintomas de hipertonia mas
frecuentes se encuentran la espasticidad, la distonia y la rigidez, mientras que entre los de hiperquinesia se
encuentran la corea, atetosis, mioclonias, temblor, tics y las esterotipias. Para el control de estas alteraciones
del tono muscular son muchos los farmacos empleados, algunos administrados de forma intramuscular (p.e;j.
toxina botulinica A), otros con efecto sistémico como diazepam, baclofeno, tizanidina, trihexifenidilo,
carbidopa/levodopa, etc., cuyas dosis deben ajustarse segun peso y control de sintomas, y otros de
administracion intratecal, como el baclofeno. Existen alternativas quirdrgicas poco empleadas como la
rizotomia.

La otra manifestacion neurolégica mas frecuente es la epilepsia, que parece en 15-55% de los nifios con PCI.
Hasta el 25% de los nifilos con PCI tienen al menos 1 crisis comicial durante su vida, porcentaje aun mayor
cuando la PCI es secundaria a cuadros con malformaciones corticales (50-94%). Son distintos tipos de crisis
los qgie puede presentar un nifio con PCI a lo largo de su vida, de hecho, tan sélo un 45% tendran un unico
tipo. Las crisis afebriles aparecen hasta en un 14-23%, y pueden ser generalizadas o focales. El sindrome de
West y el de Lennox Gastaut aparecen hasta el 13% y 5,8% de estos pacientes respectivamente. Un
adecuado control de la epilepsia, con remisién total o parcial, se logra sélo en un 35,7% de los casos, siendo
lo mas habitual las recaidas e incluso el no control de las crisis, con necesidad de politerapia. Los nifios con
cuadros mas severos, tetrapresia espastica, asi como los antecedentes de consanguineidad.

Manifestaciones digestivas.
El sistema digestivo se encuentra afectado en casi la totalidad de los nifios con PCI, fundamentalmente en

aquellos con mayor grado en la escala Gross Motor Function Classification Scale (GMFCS). Uno de los
problemas més frecuentes, hasta en el 90% de los nifios con PCI, es la disfagia. Su diagnéstico puede ser
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so6lo clinico o apoyarse en pruebas complementarias como la videofluroscopia. La adaptacién de la dieta
puede solucionar hasta el 56% de los casos, sin embargo, hasta el 24% acaban precisando gastrostomia.

La enfermedad por reflujo gastroesofagico (ERGE) ocurre hasta en el 70% de los nifios con PCI. Su clinica
puede Dada la dificultad para su estudio es aceptable el ensayo con inhibidores de la bomba de protones
(IBP) antes de aumentar estudios diagndsticos. Los IBP constituyen el principal tratamiento, junto con las
medidas dietéticas, sin embargo, un alto porcentaje requieren intervenciones quirtrgicas (funduplicatura
Nissen, gastroyeyunostomia).

Otros problemas comunes en la PCI son el estrefiimiento, que debe ser manejado de la misma manera que
en los nifios sin patologia de base, y la sialorrea, que puede requerir de tratamiento farmacoldgico y cirugia
en los casos graves.

Respiratorio.

Los nifios con PCI pueden sufrir insuficiencia respiratoria debido a la suma de factores propios como la
debilidad muscular, apneas centrales, tos ineficaz, disfagia, etc. y factores externos como como infecciones,
broncoaspiraciones... La neumonia es la principal causa de fallecimiento de estos pacientes, hasta un 16,6%
fallecen por neumonias aspirativas y hasta un 37,1% por otros tipos de neumonia. En general, las neumonias
aspirativas tienen estancias hospitalarias mas prolongadas, como mayor tasa de complicaciones y de ingreso
en Unidades de Cuidados Intensivos.

El Sindrome de Apneas-Hipopneas Obstructivas del suefio afecta a un elevado porcentaje de nifios con PCI,
mas a los que tienen mayor afectacion, fundamentalmente por malacia/hipotonia laringea, disfagia y/o
afectacion bulbar.

En el tratamiento de los cuadros respiratorios en los nifios con PCI se requiere de un elevado numero de
soportes tecnificados como oxigenoterapia, CPAP/BiPAP, asistente de la tos, aspirador de secreciones... que
elevan la complejidad del manejo de estos pacientes. Su uso en ocasiones es mal tolerado por dolor,
distensién abdominal, escaras, fugas en la ventilacion...por lo que en situaciones agudas en pacientes no
adaptados previamente a la ventilacion mecanica o en tiempos de uso prolongado puede ser necesario
alternar con otras terapias respiratorias, oxigenoterapia de alto flujo, etc.

Otros problemas. Necesidad de coordinacion.

Aunque los problemas neuroldgicos, digestivos y respiratorios son los mas frecuentes los nifios con PCI tienen
afectacion de otros érganos o sistemas, graves patologias ortopédicas-traumatoldgicas, problemas de salud
mental, dolor, trastornos oftalmoldgicos y auditivos, etc. que requieren la intervencion y seguimiento de
multiples especialistas. Es necesaria la existencia de equipos multidisciplinares que sean capaces de integrar
y coordinar la atencion de estos menores. En funcién de la evolucién del menor y su situacion clinica esta
funciéon coordinadora la realizardan Unidades de Patologia Crénica Compleja o Unidades de Cuidados
Paliativos.

La familia

No puede valorarse un paciente con patologia crénica compleja, como los nifios con PCI, sin atender las
necesidades de sus familiares. La necesidad de atencion continuada, con elevada necesidad de cuidados
diarios, los ingresos prolongados de los nifios y la necesidad de multiples terapias son causas de un elevado
absentismo laboral, lo que motiva pérdidas de empleo, reducciones de jornada... conllevando problemas
econdmicos importantes. Estos problemas, afadidos a la responsabilidad de cuidados, sobrecarga
emocional, fatiga del cuidador... ocasionan aumento de estrés familiar, problemas de pareja y de integracién
social que deben ser atendidos como parte de los cuidados al nifio y su familia.
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La paralisis cerebral infantil es una encefalopatia no progresiva, presente en la época perinatal o primeros
afios de vida, que origina una alteracion del movimiento y la postura. Durante el crecimiento las
manifestaciones en el aparato locomotor varian y puede asociarse a lesiones cognitivas, sensoriales y
convulsiones.

Constituye el motivo mas frecuente de consulta, dentro de la patologia neuromuscular pediatrica. A pesar de
ser una alteracién no progresiva a nivel central, sus manifestaciones a nivel de sistema musculoesquelético
si lo son dado que se produce sobre el esqueleto en crecimiento.

La lesién mas comun hallada en la RM es la leucomalacia periventricular.

La lesién de la motoneurona superior produce un desequilibrio entre musculos antagonistas que origina la
limitacién del movimiento. La falta de estiramiento del musculo y tendén afectados produce su acortamiento,
apareciendo al final deformidades articulares rigidas.

Para la toma de decisiones terapéuticas se utiliza la GMFCS, que clasifica los pacientes en 5 niveles segun
su capacidad motora, siendo el | el mas leve y el V pacientes que precisan silla de ruedas sin control cefalico
ni de tronco.

El tratamiento de la espasticidad puede realizarse a nivel local mediante la infiltracién con toxina botulinica.
Tras ella se produce la relajacion del musculo infiltrado. La combinacién con fisioterapia, ortesis y yesos de
estiramiento ha demostrado que retrasa la realizacién de cirugia ortopédica. Suele ser el tratamiento de inicio
en los pacientes por debajo de los 9 afios. En pacientes niveles IV o V, con tendencia a la luxacion de las
caderas constituye un tratamiento de inicio para mejorar la posicién y la capacidad de adduccion.

Objetivos del tratamiento musculoesqueletico:

o Aumentar la longitud de lo que tiende a acortarse y potenciar lo débil.
e Actuar sobre el componente biarticular respetando el monoarticular.
e Realinear en los tres planos del espacio.

En los pacientes mas afectados (niveles IV y V) velar por la calidad de la sedestacion buscando una pelvis
horizontal con unas caderas centradas y un raquis vertical perpendicular a la pelvis.

CADERA

El predominio de los flexores, adductores y rotadores internos favorecen la luxacién gradual de la cadera.
Hasta un 90% de los niveles GMFCS V presentan tendencia a extrusion de la cabeza femoral.

Las radiografias AP de pelvis a partir de los 18 meses, con revisiones semestrales o anuales, son parte del
seguimiento.

El porcentaje de cabeza femoral descubierta o indice de Reimers, la falta de abduccioén, la edad y el estado
del paciente justifican la cirugia profilactica de la luxacion, la reconstructiva dsea, o la paliativa.

De existir control de tronco suficiente para la bipedestacion se puede plantear la realineacion, en los tres
planos, de las extremidades inferiores. Los flexos fijos de rodilla superiores a 30° y en cadera de 40° junto
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con el mal posicionamiento de los pies en el suelo, requieren una realineacion quirdrgica multinivel. La
cicatrizacion de las partes blandas se presenta a las 3-4 semanas, en las que se necesita inmovilizacion. La
consolidacion de las osteotomias en torno a las 6-8 semanas, con implantes rigidos permiten movilizacién
precoz.

COLUMNA
La afectacion de la columna en la PCI es casi del 100% en niveles IV y V.

Presentan un patrén de curva en “C” con pelvis oblicua, el inicio es precoz y que el corsé no suele evitar la
cirugia, aunque si mejora la posicidon de los pacientes en la silla. Los pacientes presentan mayor indice de
complicaciones y la presencia de comorbilidades empeora el prondstico. Recientemente se ha publicado un
trabajo en el que se subclasifica los niveles V en 1, 2 y 3 segun el numero de discapacidades que tenga el
paciente y a mayor numero de discapacidades mayor porcentaje de complicaciones. Es por ello que es
importante hacer un manejo multidisciplinar que optimice al paciente antes de la cirugia ya que son enfermos
con déficit nutricionales, alteraciones respiratorias, cardiacas y gastrointestinales.

La escoliosis en un paciente neuroldgico implica pérdida de deambulacion o de realizacion de transferencias
a los pacientes mas afectados, dificultad para la sedestacion que deriva en alteraciones para alimentarse y
progresion de la oblicuidad pélvica que empeora la higiene diaria.

Las indicaciones de la cirugia habitualmente son curvas mayores de 50°. El procedimiento es una fijacion de
T2 ailiaco, que se suele realizar tras el cierre de cartilago trirradiado.

Las adaptaciones en la silla o el uso de corse nos permite ganar algo de tiempo para poder realizar la cirugia
definitiva

Hay trabajos que han demostrado una mejoria en la calidad de vida de estos pacientes, y sobre todo de sus
cuidadores, tras la cirugia de escoliosis, no obstante, es importante hacer una buena evaluacién
multidisciplinar puesto que el enfermo debera ser operado en su momento mas 6ptimo. Una vez pasado ese
momento probablemente esta mejoria de la calidad de vida no sea tan clara.
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INTRODUCCION Y DEFINICON

La paralisis cerebral (PC) es la causa mas frecuente de discapacidad motora en la edad pediatrica y el
principal motivo de discapacidad fisica grave.

Durante mucho tiempo se ha denominado Paralisis Cerebral Infantil, pero en realidad es una condicién de por
vida y con el aumento de la supervivencia de estos pacientes que llegan actualmente a la edad adulta se ha
terminado eliminando el concepto de la valoracion de una enfermedad de la nifiez.

El termino PC emerge en mitad del siglo 19 con el inicio de una nueva medicina de masas especializada. Las
primeras descripciones corren a cargo del cirujano ingles Williams Little hacia 1860 en que describe un
trastorno que afecta a nifios, que actualmente conocemos como diplejia espastica, resultado de asfixia
neonatal y donde el mecanismo de lesién se produce inmediatamente antes o durante el parto.

Freud relaciona con problemas neonatales, proponiendo el termino de PC infantil, como un paraguas general
del concepto general de las enfermedades cerebrales en la infancia causada de modo accidental que ocurren
antes, durante o después del parto

Hacia los 60 o 70 la PC gana presencia cultural con el trabajo de pie izquierdo, donde el escritor irlandés
Christy Brown cuenta sus memorias y sus vivencias que ademas fue llevado al cine.

Hoy por hoy en el siglo 21 es conocido como un sindrome, que incluye una amplia gama de alteraciones del
movimiento y la postura. Siendo definida finalmente por el grupo de expertos de la PC como: “un grupo de
trastornos del movimiento y de la postura que causan limitacion de actividad, que se atribuyen a un trastorno
no progresivo de un cerebro en desarrollo, fetal o lactante, que estd acompafiado de defectos sensitivos, de
cognicion, de comunicacién, de percepcion, de conducta, por crisis epilépticas y por problemas musculo-
esqueléticos secundarios”.

Aunque la definicion ha sido aceptada, sigue habiendo desacuerdo en el limite de edad para considerar que
el cerebro no esta en desarrollo. Llegandose al consenso de poner el limite en 2-3 afios

ETIOLOGIA

Existen factores prenatales bien sean maternos (como por ejemplo alteraciones de la coagulacion,
alteraciones de la placenta (trombosis entre otras), factores fetales (CIR)

Hay un segundo grupo de factores perinatales como la prematuridad y por ultimos los factores postnatales
CLASIFICACION

e Segun trastorno motor:
e Espastico
Discinético
Disténico
Coreo-atetdsica
Atéaxica
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e Topografico:

e Hemiplejia,
Diplejia,
Tetraplejia,
Triplejia,
Monoplejia

e Segun nivel funcional

o Clasificacion de la Funcién Motora (GMFCS) propuesta por Palisano en 1997
e | marcha sin restricciones. Limitaciones en habilidades motoras avanzadas
Il Limitaciones en deambulacién fuera de casa o en la comunidad
Il Marcha con soporte u ortesis
IV Movilidad independiente limitada
V Totalmente dependiente y ademas no tienen control cefalico

TRATAMIENTO

El objetivo no es la curacién, sino la adquisicidon y el aumento de la funcionalidad y de las capacidades como
el desplazamiento, el desarrollo cognitivo, la interaccion social y la independencia.

Se plantea desde tres ideas: terapias para el trastorno motor, prevencion de repercusiones y tratamiento de
trastornos asociados. Por lo que el equipo debe incluir a fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
logopedas, neuropediatras, neonatélogos, neurofisidlogos, traumatologos, trabajador social, psicélogos,
educadores sociales.

El tratamiento de los pacientes con PC se realiza en los centros de atencion temprana (hasta los 4 afios o0 6
afos), en los centros escolares (desde que se escolariza a los nifilos) ademas de en los centros sanitarios.
Por lo que es necesario comunicacion, coordinacién y colaboracién con el personal de esos centros del
médico de rehabilitador

Precisan de tratamiento de fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional. Cada vez mas se usa de forma
habitual la realidad virtual y los exoesqueletos.

Muchos de estos pacientes precisan de productos de apoyo como son sillas ruedas, ortesis (de miembros
superiores, inferiores y de columna), para facilitacion de la deambulacién (bastones o andadores)

Con respecto a las sillas de ruedas se debe tener un control exquisito sobre los sistemas de sedestacion de
estos pacientes. Con ello se intenta promover un neurodesarrollo normal, manteniendo alineacion postural y
reduciendo el tono y la existencia de reflejos patoldgicos. Estabiliza el tronco que es basico para el uso de los
miembros superiores, ayudar al retraso en la aparicién de las deformidades, facilitar la alimentacion y las
funciones respiratorias y de deglucidn, favorecer la conexion con el medio, mejorar el control cefélico

Programas de verticalizacion: es de suma importancia favorecer la bipedestacion y la estimulacion de la
deambulacion con mayor o menor asistencia. Con ello prevenimos la deformidad de las caderas y la
desmineralizacion ésea.

Ortesis de miembros superiores, inferiores o de columna vertebral ayudaran a frenar las deformidades

ortopédicas que vienen favorecidas por la hiperactividad muscular (espasticidad, distonia, sincinesias),
pérdida del control motor, disminucion de la fuerza, problemas de equilibrio)
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Tratamiento de la espasticidad

. Medicacion:
o Toxina botulinica,
o Baclofeno,
o Tizanidina

o Cirugia: Rizitomia dorsal selectiva

Cirugia multiples niveles: ha habido un cambio y actualmente se realiza esta cirugia frente a un solo nivel y
ademas se hace una intervencién cada vez mas precoz
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5. MESA REDONDA 3
ESPIRITUALIDAD: DE LA VIDA A LA MUERTE
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El cuidado espiritual (spiritual care) es un componente intrinseco y nuclear en la comprension de los cuidados
paliativos segun el modelo de Cicely Saunders y reconocido en la definicion de la World Health Organization
des de hace mas de una década. En los ultimos tiempos, y especialmente fuera de nuestro contexto,
encontramos numerosos intentos por conceptualizar el abordaje de la espiritualidad al final de la vida fruto de
una evidencia creciente que indica que el cuidado espiritual es un aspecto importante para los pacientes al
final de la vida y para sus familias.

A pesar de la emergencia de publicaciones, el abordaje de la dimensién espiritual se mantiene como la
dimension menos evaluada y por lo tanto menos atendida en la asistencia paliativa, tanto en el mundo del
paciente adulto como en el paciente pediatrico. En nuestro pais, esta situacion es especialmente destacable,
lo que genera que los equipos asistenciales que cuidan de nifios con enfermedades graves y limitantes para
la vida no dispongan, por el momento, de una metodologia compartida de evaluacion y de acompafiamiento
que pueda sostener una intervencién dirigida al acompafiamiento en la dimensién espiritual del nifio y de su
familia.

Las preguntas sobre las que esta comunicacion pretende ayudar a reflexionar son:

1. ¢ Como se entiende el cuidado espiritual en cuidados paliativos pediatricos en nuestro contexto?
¢,Cual es el enfoque que puede ayudarnos a comprender la espiritualidad de los nifios, adolescentes
y de sus familias en nuestro contexto?

3. ¢Qué se requiere para implementar el cuidado espiritual en las unidades de cuidados paliativos?

El andlisis del contexto socio-religioso de nuestro pais y su evolucion en las ultimas décadas deviene
fundamental para comprender la diferencia existente en cuanto a la provision de acompafiamiento espiritual
y religioso en cuidados paliativos pediatricos entre el contexto anglosajon y nuestro contexto mediterraneo.
Sabedores que la espiritualidad se forja en un contexto cultural y por lo tanto simbdlico, es necesario
conceptualizar los determinantes de la espiritualidad (mas alla de la religion, pero también a través de esta)
en la sociedad contemporanea para asi poder llegar a conocer qué impacto tiene, tanto en los padres como
en el nifio en su proceso de enfermedad y de cuidado al final de la vida.

Si pretendemos conocer como viven la espiritualidad los nifios y adolescentes gravemente enfermos y sus
familias debe desarrollarse en mayor medida un enfoque fenomenolégico y hermenéutico en la investigacion
cualitativa que permita recoger la experiencia directa de pacientes, familias y profesionales, e interpretarla
para asi poder facilitar una comprension renovada de la espiritualidad que opera en el contexto de estar
recibiendo atencion paliativa.

De entre las actitudes necesarias entre los profesionales asistenciales para incrementar la competencia para
el cuidado espiritual destacan: estar abierto a la diversidad cultural, espiritual, religiosa y de filosofias de vida
de los nifios, adolescentes y de sus familias ante una enfermedad grave o limitante para la vida; estar
dispuesto a explorar la propia espiritualidad, religion y filosofia de vida, y estar disponible para ofrecer un
acompafamiento consciente, des de la presencia, la compasion y sensible en el encuentro con el otro que
permitan acompanarlo en su proceso.
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Introduccion

Es conocido que los cuidados paliativos pediatricos (CPP) se extienden mas alla del fallecimiento de los
pacientes, con el objetivo de asegurar una atencion integral a sus familiares en el proceso de duelo.

En este sentido, en la actualidad existen opciones novedosas de creciente importancia que completan el
sentido de trascendencia de la vida de los nifios enfermos. Estas pueden influir en su modo de morir y en lo
que sucede con sus cuerpos una vez fallecidos. Pueden surgir como necesidades espirituales a cubrir del
propio paciente o de sus familiares, y por lo tanto, las unidades de cuidados paliativos pediatricos (UCPP)
estan obligadas a cumplirlas en la medida de lo posible.

Algunas de estas opciones incluyen: la autopsia clinica tras fallecimiento en domicilio y la donacién de
érganos y tejidos en asistolia controlada.

Objetivo

El objetivo de esta ponencia es abordar estas dos nuevas opciones tras la vida de los pacientes atendidos en
domicilio.

¢ Necropsia tras fallecimiento en domicilio:

En CPP es muy frecuente atender a pacientes con patologia en las que no existe un diagnédstico de certeza.
En los familiares de estos pacientes es normal que coexistan los deseos de conocer o intentar conocer con
la mayor exactitud posible la causa de la enfermedad que origina la muerte de su hijo con el deseo de fallecer
en casa. Los circuitos hospitalarios y funerarios habituales no permiten que estos dos hechos ocurran
simultaneamente. No obstante, se estan poniendo en marcha iniciativas en las que se permite que los
pacientes que fallecen en casa sean trasladados al hospital, se realice necropsia y posteriormente sigan los
tramites funerarios habituales. Esta novedosa iniciativa llevada a cabo actualmente en la UCPP del Hospital
San Joan de Deu, con la colaboracion de la fundacién Memora esta teniendo excelentes resultados, dando
solucién a necesidades de las familias que tradicionalmente quedaban sin cubrir. Esta opcién ademas permite
la donacién de tejidos a bancos de tejidos para investigaciones cientificas.

e Donacion de 6rganos y tejidos en pacientes tributarios de cuidados Paliativos:

Es muy frecuente e CPP enfrentarse a preguntas como:

¢para qué ha servido la muerte de mi hijo?
¢ podria ayudar esta muerte a algo?

Espafia es uno de los paises en los que mas donaciones al afio se producen, sin embargo, hasta hace muy
poco tiempo, el unico tipo de donacién de érganos pediatricos posible era aquel que se producia tras la muerte
encefalica de los pacientes, una vez certificada la muerte se ofrecia a los familiares la posibilidad de donacién
y si éstos aceptaban o el paciente (mayor de edad) asi lo habia expresado en su documento de voluntades
anticipadas, se procedia a la donacion.

En los ultimos afios se ha regulado el proceso de donacion de 6rganos y tejidos en asistolia controlada. Este
hecho da una soluciéon a las necesidades espirituales de transcendencia que presentan algunos pacientes y
familias.
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Recientemente la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) ha solicitado la participacién de la PEDPAL
para la elaboracién de una guia de trasplante pediatrico. En este contexto se contempla la donacién en
asistolia de los pacientes tributarios de cuidados paliativos pediatricos.

El contexto habitual en el que se produce la donacion en asistolia controlada es el de adecuacion de medidas
terapéuticas en UCIP en un paciente en el que tras constatar la futilidad del tratamiento intensivo se decide
su retirada. Una vez tomada esta decision, se ofrece a la familia la opcion de que su hijo sea donante, si se
obtiene el consentimiento, se pone en marcha el proceso de donacion en asistolia controlada. El paciente es
trasladado a quiréfano dénde se procede a la retirada de medidas previamente instauradas. Si fallece en un
tiempo previamente establecido, en el que se asegure una aceptable perfusidon de los 6rganos, se ha de
mantener un periodo de 5 minutos de asistolia, se certifica el fallecimiento y se procede a reperfundir
selectivamente los 6érganos que seran trasplantados.

En general, para los pacientes tributarios de CPP, este proceso es radicalmente distinto: presentan
enfermedades de larga evolucién y por ello pueden expresar su deseo de ser donantes en fases tempranas
de la enfermedad, ademas en el curso natural de su vida, gracias a la adecuacidon de medidas se hace
improbable que estas personas fueran intubadas o ingresadas en unidades de cuidados intensivos. Es por
esta razon que esta novedosa opcién supone un reto para las UCPP. El proceso propuesto para este proceso
incluye la preparacién desde fases precoces con entrevistas seriadas con la familia, el equipo de CPP, y el
coordinador de trasplantes. Una vez descartadas las contraindicaciones absolutas y confirmado el deseo de
que el nifio sea donante, se estableceria un plan de actuacion especial para cada una de las posibles
situaciones de su proceso de morir. El paciente permanecera el mayor tiempo posible en su domicilio (si asi
lo desea él y su familia). Una vez previsto un curso fatal e irreversible de la situacién previsiblemente letal
seria trasladado a un hospital “trasplantador”. En el mismo, ingresaria de forma que se puedan asegurar unos
CPP de calidad que le ofrecerian el plan terapéutico adecuado a mantener su mayor bienestar posible en
funcion del interés superior del nifio. En el momento en el que por causa natural o por necesidad clinica
(sedacién paliativa) el paciente pierda el conocimiento se procederia a su traslado a UCIP, sedacion e
intubacién con el objeto de mantener el mejor estado de perfusion de los 6rganos. El traslado a UCIP y las
subsiguientes medidas nunca deben realizarse antes de que el paciente tenga un deterioro grave de su nivel
de conciencia, momento que ocurre de forma natural como consecuencia de su enfermedad de base o de
forma farmacologica en los casos en los que esté indicada una sedacion paliativa profunda. Tras este
momento se procederia de forma similar a la descrita anteriormente. La familia acompafia al paciente en todo
momento, hasta que finalizan los 5 minutos de asistolia. Para la realizacion de esta nueva opcién es
OBLIGATORIO que el hospital trasplantador cuente con un equipo multidisciplinar de CPP que pueda brindar
una atencion integral al paciente y su familia en todas las fases del proceso, sin que el proceso de donacion
menoscabe la calidad de los CPP ofrecidos.

Conclusiones
Existen nuevas opciones para los pacientes incluidos en CPP y sus familiares tras el fallecimiento. Estas

opciones tienen por objetivo cubrir principalmente necesidades espirituales. Estas opciones no deben
menoscabar la calidad de los CPP ofrecidos a estos pacientes y sus familias.
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En el presente trabajo quiero exponer la utilidad del uso de los cuentos para facilitar el acercamiento y cuando
sea posible la aceptacion de la enfermedad, el deterioro y la muerte en una sociedad que esta constantemente
negandola.

He tenido la suerte de poder utilizarlos en diferentes situaciones y espacios con una aceptacion y disfrute en
todos los casos, al margen de que el tema a tratar fuese la enfermedad o la muerte.

El consejo de paliativos de Europa en uno de los documentos sobre las lineas de trabajo a seguir, lo plasma
de forma muy clara:

En una sociedad que rechaza la muerte y que a su vez lo que exige y espera de la medicina es la curacion,
uno no puede acercarse al paciente muy evolucionado, si previamente no ha trabajado a nivel personal estos
temas. En el caso de que lo haga, es muy probable que “lo viva” con angustia, y que sea éste un perfil de
enfermos que le causa rechazo porque su manejo le es muy dificil y en muchos casos opte por alejarse. El
hecho de acercarnos tan de cerca a la enfermedad y al deterioro nos puede confrontar con el nuestro.

Por el contrario, si nos acercamos, si ahondamos y hacemos presente nuestra propia mortalidad, nuestras
actitudes y forma de relacionarnos con el paciente y su familia cambiaran considerablemente. El trabajo previo
a nivel individual, asi como el contacto con personas cercanas a la muerte, sin duda nos va moldeando y
haciendo en nosotros figuras y contornos que nos transforman en personas mas maduras, capaces de
acercarnos al sufrimiento de los otros con mas capacidad de ayuda y de acompafiamiento.

Trabajo desde hace 20 afios en cuidados paliativos como enfermera. A lo largo del tiempo y cada vez también,
de forma mas clara voy viendo necesario hacer visible la muerte a nivel social. Me parece que es el modo de
poner también conciencia en la vida, no desde el miedo, ni desde la amenaza que es como en muchas
ocasiones la ve la gente, sino desde la conciencia de que el tiempo no es infinito, ni las situaciones estancas
Yy que somos nosotros los responsables de elegir muchas veces como vivir.

Los ultimos siete afos, estoy trabajando en una unidad domiciliaria de un hospital comarcal en Villarrobledo
(AB), los hospitales pequefos y la zona rural me facilitan mucho mi tarea, pues es mas facil que tanto
compaferos como familias conozcan nuestro trabajo y se muestren en disposicion de colaboracién y de
apertura. Esto sin duda es parte de la clave del éxito en lo que hacemos, pues en paliativos el trabajo en
equipo no es aconsejable, sino imprescindible. La atenciéon domiciliaria es el espacio donde el paciente y la
familia son siempre los protagonistas. Un hecho que constata también el distanciamiento con la muerte es
observar, como se ha ido sacando de las casas y llevando a espacios mas frios y distantes como son centros
de media o larga estancia, hospitales y residencias. Como si, alejandonos de ella, sacandola de nuestro
entorno mas cercano es como si desapareciera.
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Existe una fantasia, una creencia muy infantil, que nos hace pensar que todo nos ira bien en la vida y que
sera a los otros a los que les acontezcan los problemas de salud, econdmicos o familiares. Esta creencia, nos
deja carentes de recursos y nos hace sentir muy desgraciados cuando las cosas no son como nosotros
habiamos imaginado. A veces la trampa estd en compararnos con otros o con nosotros mismos en otras
etapas donde creiamos que la vida nos iba mejor. El cuento ilustrado “ASI ES LA VIDA”, me parece que puede
ser un recurso muy eficaz para desmontar estas creencias y para trabajar la frustracion, para poner conciencia
que en la vida hay momentos de todo tipo.

Con los cuentos, tenemos la oportunidad de introducir y reflexionar sobre todo esto. Hay un cuento tradicional
espanol , otro de origen anglosajén , en version actual,

, que pueden ser muy utiles para hacer entender a nifios y no tan
nifios lo que ocurriria si la muerte no existiera, muestran como para que el orden natural de las cosas se dé,
es imprescindible el que muerte y vida sean un continuo.

En la actualidad cuando encuentro mucha resistencia para poder hablar y compartir, me resulta un recurso
facilitador ofrecer un cuento, como vehiculo para poder romper silencios, para compartir emociones que nos
incomodan, para dejar de negar y en lugar de esto tener actitud de compartir, de acompafamiento... algo que,
para todos, tanto pacientes como familiares es tremendamente terapéutico.

Por otro lado, lo que he podido observar en las ocasiones en las que he podido compartirlo con los nifios,
encuentro que todo “fluye” con total naturalidad y confirmo una vez mas que el tabu con la muerte esta sobre
todo en los adultos.

Si viviéramos con la conciencia que la vida es un camino con un comienzo y un final, nos hariamos mas
responsables de nuestros hechos, pondriamos mas esmero en qué dedicamos nuestro tiempo. Se trata de
vivir la muerte no como una amenaza sino como una aliada, que nos ayuda a ver que el tiempo no es infinito,
para de este modo hacernos mas responsables con el modo en el que queremos vivir.

Me parece que leer con los nifios el cuento de o el fantastico libro

de , nos puede ayudar a reflexionar y compartir con los nifios
sobre la muerte.
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6. MESA REDONDA 4
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Las fundaciones y organizaciones internacionales centradas en proyectos de Cuidados Paliativos son pocas.
A nivel espaiiol se fundé en 2009 enfocada a promover los Cuidados Paliativos
(CP) en la Cooperacion Internacional con proyectos en Camerun y Chile. En el ambito internacional y
centrandonos en el continente africano, las principales iniciativas existentes provienen de fundaciones
anglosajonas con proyectos centrados en los pacientes con VIH.

En 2004 se cred la , con Uganda y Tanzania como paises pioneros, que trata
de introducir los CP en los Sistemas de Salud Nacionales de todos los paises africanos. En su ultimo analisis
de la situacién de CP en Africa se identifican sélo 4 paises (Sudéfrica, Zimbawue, Kenya y Uganda) como los
Unicos con recursos en proceso de integracion en el sistema nacional de salud. Mientras que en 21 paises
no existe ninguna actividad paliativa, ni nacional ni por organizaciones internacionales, lo cual representa
unos 160 millones de personas sin acceso a recursos paliativos, entre ellos, Niger.

El proyecto que se presenta se desarrolla en Niger por . Esta ONG internacional de
accion meédico-humanitaria orienta todos sus proyectos a las victimas de conflictos armados, grandes
epidemias, victimas de violencia social o grandes desastres naturales. Sus intervenciones son limitadas en el
tiempo, puesto que no tratan de transformar la sociedad ni suplir aquello que deberia cubrir el gobierno del
pais sino solamente superar un periodo critico puntual. Niger se ha convertido en una excepcion.

El quinto pais mas pobre del mundo esta situado en Africa del oeste en la regién del Sahel. Tiene una
poblacién de 20,6 millones de habitantes con una edad media de sélo 15 afios y una tasa de natalidad de 7,6
nifos por mujer. El proyecto de Magaria, una pequefa poblacién al sur del pais, limitrofe con Nigeria, se inicid
en 2005 como respuesta a una gran crisis de hambre. Se cre6 un Hospital pediatrico de plasticos que atendia
gratuitamente a los menores de 5 afios, los mas vulnerables y en quienes la mortalidad era mas elevada.
Desde entonces, cada afio se ha repetido un periodo de julio a septiembre, en el cual se reitera la situacion
de falta de alimento, hambre y mayor incidencia de malaria con un incremento de los ingresos y la mortalidad,
impidiendo que MSF pueda retirarse de la zona. Es mas, la ausencia de recursos sanitarios en las regiones
limitrofes, ha generado un “efecto llamada” que provoca que cada afio el nimero de pacientes atendidos en
Magaria sea mayor. 2018 ha sido uno de los aflos mas complicados, alcanzando la cifra mas elevada en su
historia de nifos hospitalizados y la de mayor ocupacién (800 pacientes). El 40% de los admitidos sufrian
malnutricion aguda severa, un estado de vulnerabilidad y riesgo elevadisimo de muerte en la mayoria de las
ocasiones por enfermedades banales, como una gastroenteritis. De los 20.000 nifios, unos 1400 fallecieron,
siendo el 70% malnutridos severos.

En cuanto a CP, MSF no tiene un proyecto especifico de CP en Magaria, unicamente incluye en sus
Protocolos uno orientado al manejo del dolor y en el que afiade algunas pinceladas generales sobre cémo
manejar patologias sin posibilidad de cura. Aun asi la realidad es que los pacientes susceptibles de CPP
serian muchos si nos basamos realmente en aquellos con una situacion limitante para su vida o con riesgo
de muerte.

Si tratamos de identificarlos y clasificarlos de acuerdo con las categorias ATC la inmensa mayoria de los
ninos estarian incluidos en alguno de estos grupos, dadas las amplias limitaciones de recursos sanitarios y
también, del contexto y las condiciones de vida de las familias. Es dificil extrapolar nuestros sistemas de
organizacion de CP al continente africano, cada pais o cada region tienen una cultura, creencias y tradiciones
relativas a la muerte y la vida muy particulares.
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El objetivo principal de la charla es invitar a los participantes a la reflexion. En general, los CP existen donde
los recursos de la medicina curativa estan cubiertos. Sin embargo, en paises donde NO es asi, hay mayor
mortalidad, hay més enfermedades limitantes y mas poblacion vulnerable, ¢podrian beneficiarse de la visién
paliativa?

Cuando te adentras en el mundo de la cooperacion, es inevitable que te aborden momentos de frustracion y
de resignacion al verte inmerso en un sistema global de injusticia y desigualdad donde un unico individuo
puede cambiar poco.

Sin embargo, debemos abandonar esta vision derrotista que en ocasiones nos puede invadir, y pensar...no

podré cambiar TODO pero al menos mantener “un pequefio hilo de esperanza” y luchar por mejorar la calidad
de vida de los nifios y sus familias.
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afanion

niﬁﬁa;s con cancer
afanion @

¢Qué papel desempeian las asociaciones sociosanitarias en los cuidados paliativos
pediatricos?

Hace unos pocos afios no habria sabido responder a esta pregunta, tampoco habria podido imaginar el giro
radical que da la vida cuando a tu hijo le detectan un cancer infantil y el vértigo que eso genera. Y es que,
aun a dia de hoy, la palabra cancer sigue asociandose al sufrimiento y a la muerte. Eso, pese a que todos los
tipos de cancer no son iguales y a que la tasa de supervivencia en nifios de 0 a 14 afios con cancer ronda el
80%.

Hoy participo en este congreso de cuidados paliativos pediatricos, rodeado de expertos en la materia, para
trasladar mi punto de vista como padre y, fundamentalmente, como representante de la Asociacién de
Familias de Nifios con Cancer de Castilla-La Mancha (afanion). Porque los padres, las madres, e incluso los
propios nifios y nifias que reciben los cuidados paliativos, tenemos mucho que decir en este campo. Y porque
las asociaciones desempefiamos un importante, y a veces poco reconocido, papel en esta area, colaborando
estrechamente con los profesionales sanitarios y llegando alli donde las administraciones, por diversos
motivos, no lo hacen.

En afanion, a través de distintos programas y recursos, se presta una atencion integral a las familias cuyos
hijos (nifios o adolescentes) padecen un cancer. Esta atencion se ofrece en todas las fases de la enfermedad
desde el diagndstico, tratamiento, fin del tratamiento, hasta la supervivencia, o si se diera el caso, en las fases
de recidiva, cuidados paliativos y duelo. Aunque en un primer momento no se presenten necesidades, se
mantiene un contacto continuado con las familias y se hace una valoracién constante.

Ese contacto permanente fomenta la creacion de un vinculo entre los profesionales de afanion (trabajadores
sociales y psicologos) y las familias, lo cual facilita su intervencion durante el proceso asistencial en cuidados
paliativos.

En nuestro pais, por desgracia, la atencidén en cuidados paliativos en general no es homogénea. Los recursos
y los servicios de los que se disponen dependen en buena medida del territorio en el que residamos. Y si
hablamos de los cuidados paliativos pediatricos la situacion es mas compleja. En Castilla-La Mancha, como
en otras muchas comunidades, no contamos con una Red de Cuidados Paliativos Pediatricos. Desde afanion
queremos aprovechar el altavoz que supone este congreso para reivindicar la creacion de una Red de
Cuidados Paliativos Pediatricos. En este sentido, nos gustaria continuar aportando nuestra experiencia y
saber hacer, colaborando estrechamente. Porque creemos que juntos, la administraciéon con las asociaciones,
sumamos.

En afanion tenemos la suerte de contar con un grupo de profesionales, tanto en el area de la psicologia como
de trabajo social, completamente implicados en los cuidados paliativos pediatricos. Trabajan en colaboracién
con el personal de las Unidades de Cuidados Paliativos de Adultos; con el Equipo de Soporte de Atencidn
Domiciliaria; con los equipos de hospitalizacién y con los profesionales de Atencién Primaria. En cada
provincia, e incluso dentro de algunas de ellas en cada area de salud, la situacion y la organizacion de los
recursos es diferente. Pero desde la asociacion se intenta dar la mejor respuesta posible a las necesidades
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de las familias que precisan cuidados paliativos. Se realiza un seguimiento constante y coordinado con el
resto de recursos.

Y. ¢qué tipo de atencién creemos que es la mas adecuada?

Desde afanion consideramos que en las enfermedades oncolégicas es esencial que los cuidados paliativos
se presten, o al menos se ofrezcan, desde que el cancer es diagnosticado. Y ello con independencia de cual
vaya a ser el desenlace. El objetivo de este tipo de cuidados es ayudar a las personas que padecen una
enfermedad grave, en este caso a nuestros hijos y a las propias familias, a sentirse mejor, a tener una mayor
calidad de vida. Para eso, ademas, es necesario contar durante el proceso con cuidados, no sélo médicos,
sino también de caracter espiritual.

Para nosotros otra de las prioridades, tal vez la principal, es que, independientemente del prondstico de la
enfermedad, los nifios o los adolescentes puedan seguir siendo lo que son: nifios o adolescentes. Deben
poder jugar o aprender, en la medida que esto sea posible. Uno de nuestros psicélogos me contaba el caso
de una nifia con cancer que apenas dos o tres semanas antes de fallecer, queria ir a la piscina como cualquier
otro nifio de su edad. Y eso hicieron. Porque de eso se trata ante todo, de que puedan seguir siendo nifios y
teniendo calidad de vida. Si los cuidados paliativos se hubieran desarrollado en el hospital esa nifia no habria
podido disfrutar de ese tiempo de juego en el agua.

Otra de nuestras psicélogas me explicaba el caso de otra menor que, con muy pocas fuerzas ya pero con
toda su ilusién, seguia asistiendo a clase. Ademas, de una forma bastante normalizada entre el resto de sus
companeros.

Es cierto que no siempre se puede mantener una situacion lo mas normalizada posible. Pero queremos que,
al menos, se intente. Distintos estudios sefialan que la mayor parte de las familias prefieren, o preferimos,
que la atencién en cuidados paliativos pediatricos se preste en el domicilio siempre que se pueda para que el
nifo se encuentre en su entorno y no en un hospital. En la habitacién de un hospital es mas facil sentir miedo,
desamparo, sentirse mas un enfermo que un nifio.

Como padre y como presidente de una asociacion como afanion también me parece fundamental que los
cuidados paliativos pediatricos se ocupen tanto del enfermo, el nifio o la nifia en este caso, como de su
entorno y, sobre todo, de la familia. Hay que cuidar al cuidador que, a menudo, se olvida de si mismo, de
atender sus propias necesidades o de contar con sus momentos de respiro. Nuestros profesionales trabajan
en ese sentido siempre que detectan ese tipo de situaciones.

Asimismo, hay que atender a los hermanos. Hay que ayudarles a gestionar el sufrimiento, o los sentimientos
de culpa o de soledad durante todo el proceso, por ejemplo. Otro tanto sucede con los amigos o comparieros
de clase del nifio o adolescente. Desde afanion se trabaja con los centros educativos, tanto en los que hay
nifos afectados por cancer como en aquellos que no. Se les explica la enfermedad, se atienden sus dudas v,
llegado el caso, se les prepara para afrontar la pérdida.

En los cuidados paliativos tan importante como el tratamiento que se produce durante el proceso en si, es el
posterior: la atenciéon al duelo. Nuestros profesionales realizan un seguimiento de todos los casos, para saber
cémo se encuentran tanto las familias como el entorno y ofrecer su ayuda siempre que se precise.
Organizamos jornadas de duelo con el fin de proporcionar un espacio en el que los padres y madres puedan
compartir sus experiencias y facilitar el apoyo mutuo.
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7. COMUNICAIONES ORALES CORTAS
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Introduccién y objetivos

La sedacion paliativa (SP) se emplea para disminuir el sufrimiento producido por sintomas refractarios. En los
pacientes con cancer el periodo de final de vida se puede acompanar de un aumento de la carga sintomatica
que en ocasiones puede requerir de la administracion de SP. Este trabajo tiene como objetivo describir la
frecuencia de practica de SP en una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP), analizando
diferencias en base a distintos factores, incluyendo el tipo de tumor.

Método

Estudio retrospectivo realizado a través de la documentacion clinica de los pacientes con cancer atendidos
por una UCPP durante 10 afios. Se excluyeron a aquellos pacientes sin seguimiento suficiente. Se recogieron
las siguientes variables:

e Caracteristicas de los pacientes: género, edad al fallecimiento, lugar de fallecimiento y tipo de tumor.
e Aplicacion de SP: aplicacion sintoma que causo la indicacién y farmaco empleado.

Resultados

De entre 147 pacientes analizados se registr6 la realizacion de SP en 21 pacientes (14,3%). Sus
caracteristicas clinicas se muestran en la tabla. ElI 61% eran varones y la edad media en el momento del
exitus fue de 11,916,3 afios. En 11 pacientes se realizé en su domicilio y en 10 en casa. No hubo diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a edad, género o lugar de fallecimiento con respecto al resto de la
poblacién de estudio. En cuanto a las diferencias entre grupos, se observé una mayor frecuencia de SP en el
grupo de tumores solidos (23%) que en el de tumores cerebrales (3,8%; p<0,05), pero no de ninguno de estos
dos grupos con neoplasias hematolégicas (13,3%).

Geénero EE?:S en el Tipo de tumor Sintoma o sintomas Farmacos
\/ 16a9m Solido Agitacién MDz
\ 20 a Solido Dolor, Vomitos MDZ
\ 10a10m Solido Disnea, Sangrado No consta
\ 9al1m Hematolégico Sangrado MDZ
\ 19a6m Solido Disnea, Sangrado MDZ
M 18ab5m Hematoldgico Disnea MDZ
\ 6ab5m Solido Agitacion MDZ
M 3a3m Solido Dolor, Agitacién MDZ
\ 22 a10 Solido Agitacién, Disnea MDZ
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M 9ab5m Solido Disnea, Sangrado MDZ

M 9ab5m Sdlido Sangrado MDZ

\ 10a10m Sdlido Dolor, Agitacién MDZ

\ 19a3m SNC Dolor, Agitacién MDZ

\/ 7a6m SNC Dolor, Disnea MDz

\ 17a1m Solido Dolor, Disnea No consta
M 4a6m Solido Dolor MDZz

\ 9a7m Solido Dolor MDZ+ HLP
M 3m Hematolégico Dolor MDz

M 16a3m Hematolégico Dolor MDz

\/ 4a11m Sdlido Dolor, Disnea MDz

M 14a11m Solido Disnea MDZ

Caracteristicas de los pacientes en los que se utilizé una sedacion paliativa en el fallecimiento. V: varén;, M; mujer; MDZ: midazolam;
HLP: haloperidol

En 11 pacientes se objetivaron dos sintomas como causa de inicio de la sedacién paliativa. El sintoma mas
frecuente fue el dolor (11/21), seguido de disnea (9/21) agitacion (5/21) y sangrado (5/21). En 19 pacientes
se empled midazolam como sedante, en uno de ellos junto con haloperidol. En dos pacientes no se registré
el farmaco empleado.

Conclusiones

En este estudio la frecuencia de practica de SP se situé en un 14,3%. El farmaco mas empleado fue el
midazolam y el sintoma que mas frecuentemente llevé a su indicacion, el dolor. Se observaron diferencias en
su practica entre grupos de tumores, siendo menor en los pacientes con tumores del SNC con respecto a los
pacientes con tumores sélidos. Tamafos muéstrales mayores podrian ayudar a aclarar estas diferencias.
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Introduccién y objetivos

En la resolucion del duelo de los padres por una muerte neonatal incide en gran medida la calidad de la
atencion y el acompanamiento recibido por parte de los profesionales.

En los ultimos anos, los servicios de neonatologia han aumentado su interés por mejorar la atencién al final
de la vida y han implantado medidas al respecto. Conocer la valoracion sobre la atencion recibida por parte
de los padres que han pasado por esta situacion es fundamental para proponer nuevas medidas o consolidar
las ya existentes.

Conocer la valoracion de los padres sobre el cuidado paliativo y la atencién al final de la vida recibida durante
el ingreso de sus hijos en la UCIN e identificar aspectos de mejora.

Método

Se disend un cuestionario para padres de nifos que habian fallecido en la UCIN durante un periodo de tres
afios (2012 a 2014) para conocer su percepcion sobre la atencién recibida y plantear aspectos a mejorar.
Este, ademas de solicitar datos demograficos, incluia 15 preguntas referentes a la atencién recibida y un
apartado de propuestas de mejora.

Lo padres que aceptaron, via telefonica, participar en el estudio recibieron en su domicilio una carta que
contenia el cuestionario y una hoja de consentimiento informado. Una vez rellenados, los padres los devolvian

via postal.

Los cuestionarios fueron rellenados por los padres transcurrido al menos 6 meses del fallecimiento del hijo y
no mas de tres anos.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital.

Resultados

Del total de 112 neonatos fallecidos durante el periodo de estudio, se obtuvieron 32 encuestas que cumplian
los requisitos (12 cumplimentadas por padres y 20 por madres).

En general, valoraron favorablemente la atencién recibida. Un 72% recuerda con aprecio al equipo que les
atendid, destacaron como aspectos positivos la actitud amable del personal y la empatia, la comunicacion
cercana y la atencién centrada en la familia. Como aspectos negativos destacaron la falta de intimidad, los
tramites administrativos y la falta de una visita posterior con los profesionales.
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Conclusiones

La encuesta realizada ha contribuido a mejorar la atencién al final de vida mediante la implementacion de
nuevas medidas o la consolidacion de algunas ya existentes y ha aportado informacion valiosa para la
elaboracién de la Guia de atencién y acompafiamiento a final de vida para profesionales del servicio.

Pagina 61]179



Introduccién y objetivos

Todo lo que rodea a un embarazo se presupone alegre, motivador, emocionante, y se asocia a sentimientos
de plenitud y bienestar emocional. Cuando la muerte se hace presente en un lugar donde habitualmente se
recibe vida, hace que aparezcan sentimientos de dolor, incredulidad, enfado y rabia entre otros, y no solo
para padres y familiares, también para el personal sanitario, para los que este trabajo de acompafiamiento
puede resultar extremadamente estresante, complicado y frustrante. El profesional que acompafia en la
muerte necesita una formacion que habitualmente no se recibe, quiza por la escasez de estos procesos, asi
como por el enfoque biomédico que se da en la formacion académica en general.

Se ha demostrado que el contacto frecuente con la muerte puede llegar a tener un impacto negativo en la
salud mental de los profesionales sanitarios, y puede traer consecuencias como el sindrome de Burnout o el
blogueo del contacto afectivo como método de escape al desgaste y agotamiento emocional.

Conocer la experiencia de un grupo de profesionales sanitarios del servicio de Neonatologia y Partos, acerca
de las situaciones vividas en casos de muerte neonatal y perinatal tardia, los sentimientos que conllevan, la
formacion recibida y la que consideran necesario recibir para afrontar este tipo de eventos.

Método

Se realizé un estudio descriptivo, con disefio transversal; determinandose una poblacion de 219 personas
que cumplian un unico criterio de inclusion: trabajar en una unidad de Partos o Neonatologia.

La muestra estaba formada por un total de 89 personas, lo que indica un indice de participacion del 40.63%,
siendo un 24.71% enfermeras, 16.85% matronas, 1.12% Celadores, 3.37% EIR, 33.70%auxiliares de
enfermeria, 14.60% médicos y un 5.61% MIR. Cumplimentaron un cuestionario de caracter anénimo y
semiestructurado tipo likert que constaba de 14 items, 5 preguntas cerradas, 8 preguntas con 5 posibilidades
de respuesta y dos preguntas abiertas.

Resultados

La participacidon no ha sido total, ni en cuanto a los servicios encuestados ni en los diversos colectivos
profesionales.

Se evidencia el déficit de formacion, tanto académica como laboralmente hablando, en el ambito de las
habilidades de comunicacion y afrontamiento de la muerte y duelo perinatal a todos los niveles.

Conclusiones
La falta de formacién genera incertidumbre y ansiedad en los profesionales; del mismo modo, la falta de

habilidades sociales y de comunicacion, provocan la sensacién, en ocasiones real, de no poder realizar un
acompafamiento eficaz en situaciones de duelo perinatal.
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Introduccién y objetivos

La sedacidn paliativa (SP) es la administracién de farmacos con el objetivo de reducir el nivel de conciencia
para tratar un sintoma refractario. Existe escasa bibliografia sobre la incidencia de SP en pediatria, con datos
que varian en funcién del pais y del estudio (1% en EUA, 47% en Bélgica). El objetivo de este trabajo es
describir las caracteristicas clinicas de los pacientes en los que se inicia SP, su prevalencia y las
caracteristicas de este proceso.

Métodos

Estudio descriptivoretrospectivo. Se incluyen todos los pacientes en seguimiento por la Unidad de Cuidados
Paliativos (CP) de un hospital de tercer nivel que fallecieron en 2017 y 2018. Se recogen caracteristicas
demogréaficas y clinicas de los pacientes y sobre la SP. Se considera SP el inicio de un farmaco sedante en
perfusion continua para tratar un sintoma refractario.

Resultados

Se recogen 106 pacientes de los que se incluyen 87, el resto (n=19) se excluyen por falta de datos. Cuarenta
y seis (52,9%) son varones con una media de edad de 7.2 afios (desviacién estandar(DE) 6,5). Cincuenta y
dos pacientes (59,8%) son de origen europeo, 16 (18,4%) latinoamericanos, 11 de paises arabes (12,6%) y
8 (9,1%) de otras nacionalidades. Seis pacientes (6,9%) son neonatos, 5 (5,7%) presentan sindromes
polimalformativos,44 (50,6%) patologia Onco-Hematoldgica y 32 (36,8%) neuroldgica. Cincuenta y ocho
(66,7%) fallecen en ambito hospitalario (51 en planta, 3 en UCI, 3 en Urgencias y 1 en centro sociosanitario)
mientras que 29 (33,3%) en su domicilio.

En 42 pacientes (48,3%) se inicia SP (11 casos de SP y 31 de SP en la agonia). La edad media es de 7 afos
(DE 6,5). Los sintomas refractarios son disnea (n=26, 61,9%), dolor (n=12, 28,6%), estatus epiléptico (n=3,
7,1%) y sufrimiento existencial (n=1, 2,4%). El farmaco usado es midazolam en todos los pacientes, en 24
(57,1%) casos por via endovenosa yen 18 (42,9%) por via subcutaneal. Se usan como coadyuvantes morfina,
escopolamina, antiepilépticos y otros sedantes. El tiempo medio desde el inicio de SP hasta el fallecimiento
es de 3,1 dias (DE 4,2). Las caracteristicas diferenciales entre SP en domicilio y en ambito hospitalario se
resumen en la Tabla 1.

Conclusiones

La mitad de los pacientes en seguimiento por CP precisan SP, principalmente para tratar disnea o dolor como
sintomas refractarios. El farmaco utilizado en la SP es el midazolam. Aunque la mayoria de pacientes fallecen
en ambito hospitalario, un elevado numero lo hacen en su domicilio. Se trata de pacientes de mayor edad,
principalmente con patologia oncohematolégica con disnea como principal sintoma.
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Fallecen en domicilic Fallecen en  hospital
(n=12) (n=30)
Edad 13 (DE 5.,6) 45 (DE 5.1) 20,05
, NN (n=3) 0 (0%) 3 (100%)
E:::“g'a % 5.4 n=25) 9 (36%) 16 (64%) 0,33
NRL (n=14) 3 (21,4%) 11 (78,6%)
Dolor (n=12) 3 (25%) 9 (75 %)
, Disnea (n=26 8 (30,8%) 12 (69,2%)
Sintoma Convulsiones (n=3) 1 (33.3%) 2 (66.6%) 0.3
S. existencial (n=1) 0 (0%) 1 (100%)
Via EV (n=24) 4 (16.7%) 20 (23,3%) <0.05
administracién  SC (n=18) 5 (44,4%) 10 (55,6%) =00
Duracion SP 47 (DE5,5) 2.4 (DE 35) 0,1

Tahla 1. Caracteristicas diferenciales enfre SP en domicilio v hospital.
MM: neonatos menores de 28 dias de vida O-H: pafologia gnoe-hematologica, MRL: patologia neurclogica, 5.
Existencial: sufrimiento existencial, EV: endovenosa, SC: subcutanea.
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Introduccién y objetivos

Las enfermedades neuromusculares suponen un reto asistencial por la complejidad que conllevan vy el
abordaje multidisciplinar requerido.

El objetivo fue describir epidemiolégicamente los pacientes con enfermedades neuromusculares y su
abordaje por parte del equipo de CPP de un Hospital de tercer nivel y comparar el soporte y la asistencia
recibida por éstos respecto a los que padecen otras enfermedades neuroldgicas.

Métodos

Estudio descriptivo retrospectivo de pacientes con enfermedades neuromusculares en una UCPP entre 2013-
2018.

Resultados

Se atendieron un total 170 pacientes, 82 (48%) presentaban patologia neurolégica y, de ellos 23 enfermedad
neuromuscular: 12 enfermedades metabdlicas (8encefalomiopatias mitocondriales, 1enfermedad de Pompe,
1enfermedad deNiemann-Pick, y 1hiperglicinemia no cetdsica), 5 AME tipo |, 3distrofia miotdnica de Steinert
y 2miopatias nemalinicas.

Respecto a la edad de ingreso existe diferencia, aunque no significativa (p< 0.09): mediana 4 meses (RIQ1
mes—1,6 afos) en enfermedades neuroldgicas respecto a otras patologias neuroldgicas: 2,7 afos (RIQ 6
meses-8,4 afos). Al comparar el tiempo de seguimiento tampoco se encontré diferencia significativa,
conmediana de 55 dias (RIQ 28,5-127,5) en pacientes neuromusculares frente a 154 dias (RIQ 60-123) en
el resto de pacientes neurolégicos.

Las diferencias en frecuencia entre soporte respiratorio y nutricional se reflejan en la siguiente tabla:

SOPORTE Enfermedades Resto de
neuromusculares enfermedades
neurolégicas
RESPIRATORIO CANULAS NASALES 34% 23%
VMNI 17% 3.4%
VMI 8% 1.6%
NUTRICIONAL SNG 56% 27%
GASTROSTOMIA 26% 29%

La asistencia a los pacientes con enfermedades neuroldgicas es similar al de otras patologias neuroldgicas,
con una mediana de 16 llamadas (RIQ 5.5-40) y mediana de consultas de 7(RIQ 2.25-15.75) y de visitas a
domicilio de 1 (RIQ 0-5).
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Los datos sobre mortalidad, alta y seguimiento se encuentran en la siguiente tabla:

neuroldgicas

Alta Exitus Seguimiento
Hospital Domicilio actual
Enfermedades 7 11 4 5
Neuromuscular
Resto enfermedades 29 7 5 14

Conclusiones

La instauracién de los CPP como un area especifica de la pediatria ha supuesto una importante mejoria en
la calidad de vida de los pacientes con enfermedades neuromusculares. Como cabia esperar, los pacientes
con enfermedades neuromusculares precisan mayor soporte respiratorio y nutricional que otras patologias
neurologicas. No han presentado mas necesidades asistenciales, aunque no se ha evaluado la atencion
psicosocial incluida en la atencion integral a estos pacientes. Las enfermedades neuromusculares suponen
un reto asistencial en CPP por su variabilidad e incertidumbre pronostica, requiriendo una atencién integral y

multidisciplinar.
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Introduccidn y objetivos

Existe evidencia de que los nifios y adolescentes con hermanos con una enfermedad grave tienen mas riesgo
de presentar ansiedad, depresion, peor calidad de vida, trastorno por estrés post traumatico, alteraciones de
conducta, problemas escolares, quejas somaticas y menor calidad de vida.

Por ello se recomiendan intervenciones con formato grupal teniendo impacto positivo en el ajuste psicoldgico,
ademas de ser mas eficientes (coste).

Liderado por el psicologo y la trabajadora social de nuestra Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
(UCPP), en diciembre de 2017 se inicié la realizacion anual de un Grupo Terapéutico de nifios con hermanos
con enfermedad grave.

Los objetivos en los que se basan los componentes del programa son:

e Proporcionar expresion emocional.

e Fomentar la socializacion.

e Mejorar la comunicacién intrafamiliar.

e Aumentar la identidad propia como individuo.

El objetivo de este estudio es analizar las caracteristicas de los niflos que han asistido a estos grupos para
poder realizar acciones de mejora.

Métodos

e Disefio: estudio descriptivo retrospectivo.
e Poblacion: nifios que han asistido a las 2 ediciones del grupo entre diciembre 2017 y diciembre 2018.
e Instrumentos:
- Historia Clinica y registros propios.
- Cuestionarios validados:
o Padres y profesores: Cuestionario de Fortalezas y Dificultades (SDQ).
o Nifos: Sintomas depresivos (CDI) y ansiosos (CMAS-R) o Cuestionario de satisfaccion.
¢ Analisis estadistico descriptivo y de asociacion de medidas bivariante (programa STATA
14.0).

Resultados
e Muestra: 15 nifios.
e Sociodemograficos o Edad media: 10.80 afios (SD: 2.73) o Nifios: 9 (60%) / Nifias: 6 (40.00%)
e Origen extranjero familiar: 8 (53.33%)
¢ Enfermedad neuroldgica del nifio: 12 (80%)
e Evaluacion por padres y profesores: tabla 1.
- No se encuentran diferencias estadisticamente significativas entre la evaluacién de padres y
profesores.
e Evaluacion por nifios: tabla 2.
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- Se ha encontrado asociacion estadisticamente significativa (p=0.029) entre la variable “Mentira”
(deseabilidad o dificultades comprension) y el origen extranjero de los padres.
e Evaluacién Satisfaccion: Valoracion media: 8,4/10.
e Cualitativa:
- Mayor concentracion.
- Conocer otros nifios.
- Normalizacién.
- Creacion relaciones informales de ayuda entre los padres.

Conclusiones

o Existen dificultades de ajuste psicoldgico de estos nifios desde la perspectiva de padres y profesores.

¢ No se objetiva incidencia de trastornos del estado emocional o de ansiedad.

e Es necesario profundizar en la influencia del pais de origen de los padres.

e Los objetivos y componentes establecidos son coherentes con las dificultades observadas en los
nifos.

Anexos

Tabla 1. Dificultades observadas en cuestionario SDQ por padres y profesores

SDQ padres (n=13) SDQ profesores (n=8)
Sintomas emocionales 9 (69.23%) 2 (25.00%)
Problemas conducta 7 (53.85%) 2 (25.00%)
Hiperactividad 4 (30.77%) 4 (50.00%)
Relaciones comparieros 7 (53.85%) 2 (25.00%)
Conducta prosocial 3 (23.08%) 1(12.50%)
Dificultades totales 8 (61.54%) 3 (37.50%)

Tabla 2. Resultados con significacién clinica reportados por los propios nifios (n=8)

Sintomas Depresivos (CDI)

Depresién Total 0 (0%)
Disforia 0 (0%)
Autoestima negativa 0 (0%)

Sintomas ansiedad (CMAS-R)

Ansiedad total

1 (14.29%)

Ansiedad fisiologica

2 (28.57%)

Inquietud / Hiperactividad

0 (0.00%)

Preocupaciones sociales / concentracion

1 (14.29%)

Mentira

4 (57.14%)
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Introduccion

Acompaniar la proximidad de la muerte en un nifio o en un adolescente nos enfrenta como profesionales al
desafio de utilizar recursos ajustados a las posibilidades de elaboraciéon del paciente en funciéon de su
desarrollo y sus caracteristicas psicolégicas. Dentro de estas herramientas, existe evidencia de que las
Intervenciones Asistidas con Animales (IAA) son un recurso muy valioso para trabajar con los adolescentes
al final de la vida.

La metodologia de trabajo utilizada en las sesiones se basa en los aportes epistemoldgicos que
conceptualizan los beneficios psicoldgicos y fisioldgicos del animal: los efectos que provee el estimulo
sensorial en la relajacién corporal, la importancia del perro como figura de apego que posibilita testimoniar
sobre una historia carente de referentes estables que provean seguridad emocional y el perro como un objeto
a quien cuidar dando sensacién de control en un momento en el cual los procedimientos médicos y la
proximidad de la muerte anulan la posibilidad de mantener un sentido vital.

El objetivo de esta comunicacion es exponer la revision de un caso clinico que nos permite conceptualizar los
efectos de una IAA con un paciente en seguimiento por el Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP).

Descripcion del caso clinico

El caso presentado es el de un nifio de 16 afios diagnosticado de Condrosarcoma extraesquelético mixoide
metastasico en Julio 2016. Realizé tratamiento con quimioterapia y radioterapia, falleciendo en abril 2017.

El acompafamiento psicoldgico desde el equipo de CPP se realiza utilizando la narrativa como modo de alojar
los miedos y emociones del paciente. El trabajo interdisciplinario con los profesionales del Programa Child
Life, quienes coordinan la Unidad Funcional de Intervenciones Asistidas con Perro (UFIAP), permite el armado
de una estrategia terapéutica en la que se observan, tras 6 sesiones, los siguientes resultados:

Disminucion de la ansiedad percibida. Utiliza muiecos que recuerdan al tacto del perro en situaciones de
crisis de angustia.

El perro se transforma en un objeto que motoriza la palabra sobre la historia de los duelos del paciente,
organiza una expectativa en torno a las visitas al hospital que aportan un sentido diferente.

Conclusiones
Se observa la utilidad de las IAA como herramienta de intervencion en el ambito de los CPP destacando los

beneficios del perro en situaciones de carencia afectiva. Conceptualizar el trabajo realizado nos invita a la
creacion de un protocolo de trabajo frente a situaciones similares.
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Introduccién y objetivos

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) suponen un enfoque activo, integral y continuado de los pacientes
con enfermedades incurables.

Nuestro objetivo en este trabajo es describir las caracteristicas de los pacientes que reciben esta atencion en
nuestro Area de Salud, asi como detectar y revisar sus principales problemas y necesidades.

Método

Analisis descriptivo y retrospectivo de los pacientes que han recibido CPP desde agosto de 2018 a enero de
2019. Se recogen las caracteristicas epidemioldgicas, clinicas, diagnosticas, la evolucion de su enfermedad
y las intervenciones realizadas.

Resultados

Se incluyeron 26 pacientes. La mediana de edad fue de 7 afios, con un rango de 7 meses a 19 afos. La ratio
varon: mujer fue de 3.3:1. El 80% de nuestros pacientes presentaron una enfermedad de tipo neurolégico
frente al 15% que padecian una enfermedad de tipo oncohematoldgico y el 5% restante patologia
cardiovascular. El diagnostico mas frecuente entre ellos fue la paralisis cerebral grave (40%). En este periodo
de actividad todos los pacientes han recibido atencién continuada tanto en el medio hospitalario como de
forma ambulatoria. Se ha realizado un abordaje psicoldgico, social y espiritual a todos ellos. Han precisado
hospitalizacion a domicilio 5 pacientes, un total de 19 dias. El motivo principal de consulta urgente y
hospitalizacion a domicilio han sido los procesos infecciosos de origen respiratorio. Se ha asistido el
fallecimiento de 1 paciente en el medio hospitalario, asi como realizado la atencién al duelo. El resto de
pacientes siguen vivos al momento del estudio.

Conclusiones

Los CCP suponen una mejora de la calidad asistencial de los pacientes y sus familias, asi como de su calidad
de vida. En nuestra serie la pafeccion principal es de tipo neurolégico siendo las infecciones respiratorias la
principal causa de descompensaciones agudas. Se priorizo la atencién en domicilio para garantizar una mayor
calidad de vida en estas situaciones tan complejas. En los primeros seis meses de actividad hemos atendido
26 pacientes. Se prevé una demanda creciente continua en un futuro.
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Introduccién y objetivos

El desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) es una realidad desde hace un tiempo en nuestro
pais. Aunque existen unidades especializadas, es basico que los pediatras y enfermeros de Atencién Primaria
(AP) tengan formacion en este campo, ya que son el primer escaldn en la atencidn a pacientes con patologias
incurables o limitantes para la vida. Pretendemos conocer el nivel de formacion en este tema entre los
profesionales de AP de nuestra provincia, y ampliar sus conocimientos en los campos que consideren mas
necesarios.

Método

Se difundid por via electronica una encuesta anénima y sencilla entre los pediatras y enfermeros de los
diferentes distritos de nuestra provincia, en la que se cuestionaba acerca del grado de formacién en CPP.
Con los resultados de la misma, se programara formacién en este tema, con el fin de mejorar la atencién
basica de estos nifios, asi como los criterios para derivacion a una Unidad especializada.

Resultados

Se obtuvieron 65 respuestas a la encuesta, 67.7% fueron mujeres, el grupo de edad mas numeroso entre 40
y 55 afos (50.8%), con experiencia profesional de mas de 20 afios el 60% de los encuestados. El 67.7%
fueron pediatras, el 23.1% enfermeros, 9.2% médicos de familia. Mas de la mitad (57%) desarrollan su trabajo
en areas rurales. Sélo el 30.8% realizan visitas a pacientes en sus domicilios. Hasta el 55% han atendido a
nifos con enfermedades limitantes para la vida, acompanandolos hasta el fallecimiento en un 45.2%. E| 84.6%
saben cuales son las patologias candidatas a recibir CPP. El 83% conocen algun paciente candidato a recibir
CPP, sin embargo, sdlo el 57.8% sabrian cuando derivarlo a una unidad de CPP especializada. El 77%
atenderian a pacientes en la fase final de su vida si contaran con el apoyo de una Unidad de

CPP especializada. La autovaloracion acerca del nivel de formacién en CPP es de nivel basico en 58.5%,
medio 16.9%, ninguno 24.6%. 64 de los 65 que contestaron la encuesta estarian dispuestos a recibir
formacién en CPP.

Conclusiones

Existe cierto grado de formacion en CPP entre los profesionales de AP, aunque ellos mismos demandan que
ésta sea mayor, para asi poder atender mejor a sus pacientes. Los pacientes con enfermedades incurables
y sus familias desean permanecer el mayor tiempo posible en su casa, por lo que los profesionales de AP
van a tener un papel importante, sobre todo en determinadas areas geograficas, mas aisladas y retiradas de
un hospital de referencia. Si ademas cuentan con una unidad de CPP especializada de referencia, sera mas
facil llevar a cabo este cuidado, permitiendo asi a estos nifios recibir la atenciéon que se merecen.
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Introduccién y objetivos

Las Unidades de Hospitalizacion a Domicilio Pediatricas (HADO-P) nacen como alternativa asistencial con
objeto de facilitar una atencioén integral al enfermo con patologia crénica en su domicilio; mejorando asi la
calidad de vida y promoviendo la atencion del paciente en su entorno. Los pacientes afectos de patologias
incurables y/o limitantes para la vida son los grandes beneficiarios de la atencién en estas unidades, ya que
pueden recibir cuidados paliativos (CCPP) en domicilio.

Analizamos la asistencia llevada a cabo en el primer afio de creacion de la Unidad de HADO y CCPP
pediatricos de un hospital de tercer nivel.

Método

Estudio descriptivo retrospectivo y andlisis de los datos registrados de pacientes pediatricos ingresados en
Unidad HADO-CCPP desde febrero de 2018 hasta el 1 febrero de 2019.

Resultados

Se realizaron 192 ingresos en la Unidad, 89 pacientes diferentes, con edades comprendidas entre 5 dias y
19 afios. Los ingresos se distribuyen en 7 programas asistenciales: prematuros de bajo peso 52,8%, control
de sintomas 9%, nutricion enteral 2,2%, antibioterapia domiciliaria 3,4%, cuidados paliativos 22,5 %,
quimioterapia en domicilio 7,8%, traqueostomizados-ventilodependientes 2,2%. Se realizan llamadas
telefénicas a las familias y visitas en domicilio programadas y a demanda. Se coordinan las visitas a
especialistas y el seguimiento de los pacientes es estrecho. Los pacientes en CCPP proceden de
oncohematologia, neuropediatria, planta de hospitalizacién, UCIP y atencion primaria. Estos nifios con
patologias subsidiarias de CCPP han sido de los grupos |, lll y IV principalmente. Se realizaron analiticas de
sangre en domicilio y otras pruebas complementarias segun la necesidad de cada uno. En el periodo de
estudio se registraron 22 (11,4%) reingresos hospitalarios, la mayoria por empeoramiento clinico (13/22), y el
resto programados para administracion de tratamiento o cirugia. De los pacientes atendidos en el programa
de CCPP fallecieron 4 y lo hicieron todos en medio hospitalario, el motivo principal es la ausencia de cobertura
por parte de la Unidad 24/7.

Conclusiones

El programa de HADO es una herramienta eficaz en los pacientes pediatricos como soporte terapéutico, tanto
fisico como emocional. Un grupo de pacientes numeroso que se beneficia de la existencia de estas unidades
son los candidatos a recibir CCPP. Al acortar la estancia hospitalaria, se mejora la calidad de vida del paciente
y permite mayor tiempo en el entorno familiar. No se objetiva un aumento de complicaciones, sino mayor
satisfaccion del paciente y su familia, con mayor implicacion de los padres.
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Introduccidn y objetivos

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) optimizan la calidad de vida y disminuyen el sufrimiento de los
pacientes afectos de una enfermedad limitante 0 amenazante para la vida (EALPV). Se precisa de un trabajo
coordinado con los profesionales de la unidad de CPP (UCPP), con los especialistas del hospital y atencién
primaria (AP), asi como la adecuada gestion de los recursos socio-sanitarios del territorio.

Objetivo: Describir la actividad de coordinacion entre los diferentes recursos y profesionales en la atencion
paliativa.

Método

Estudio descriptivo retrospectivo de la actividad de coordinacion entre la UCPP de un hospital terciario y los
recursos del territorio realizada durante el 2017-18.

Resultados

El nimero total de pacientes fueron 238 (46 varones (52,9%) y media de edad de 7.2 anos). Murieron 104
nifos (44.4 %), 16 (6%) valorados y no entraron en el programa, se dieron 43 (18%) altas (por estabilidad o
viaje a lugar de origen) y 75 (31.6 %) siguen en seguimiento por la unidad. Se trataron 103 (43.2%) nifios con
enfermedades oncoldgicas y el resto (135) (56.8%), pacientes con enfermedades no oncoldgicas. El 95 % de
los pacientes fueron atendidos interdisciplinarmente.

De los niflos con enfermedades no oncoldgicas, se realizaron 79 (58.51%) reuniones interdisciplinares para
elaborar el plan terapéutico. Se contacté con 22 escuelas de educacién especial.

Se contacté con el pediatra y enfermera de atencion AP en 18 pacientes (17.4%) con enfermedades
oncoldgicas, 90 pacientes (66.6%) con enfermedades no oncoldgicas. La trabajadora social (TS) contacté en
52 pacientes (23.1%) con el TS de AP. En total, se realizaron 24 reuniones interdisciplinares en AP con todo
la UCPP. La TS contactd con servicios sociales en 147 (62%) pacientes y con servicios educativos en 59
pacientes (22%). Los profesionales de psicologia realizaron coordinacién con profesionales de salud mental
comunitarios en 25 casos, asi como con 21 escuelas ordinarias. El agente espiritual atendi6é a 31 pacientes
(16.6%) durante el 2018. Se coordiné en 7 pacientes con sacerdotes y comunidades de diferentes religiones.

Conclusiones

El trabajo en red con soporte de la UCPP en pacientes con EALPV aporta un continuo en la asistencia por
parte de AP desde el nacimiento hasta su muerte, sobre todo en el nifio con enfermedad no oncoldgica, que
no es facil de realizar sin todos los profesionales implicados. Se ha hecho un amplio trabajo de coordinacion
que ha permitido empoderar al territorio.
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Introduccién y objetivos

Existe evidencia que los nifios y adolescentes enfermos, asi como sus padres y hermanos, presentan riesgo
de malestar emocional y desajuste psicoldgico (ansiedad, depresion, trastorno por estrés post traumatico,
alteraciones de conducta, problemas escolares, quejas somaticas y menor calidad de vida).

Ademas de la terapia psicoldgica individual, se recomiendan intervenciones con formato grupal para compartir
con otras experiencias similares. De esta forma se consigue:

¢ Un aumento de la eficiencia de las propias intervenciones.

e Un impacto positivo en el ajuste psicolégico de la persona.

e Desarrollar un sentimiento entre iguales y de pertenencia al grupo, que ayuda con la autoestima,
buscando el efecto catartico al compartir.

¢ Una mejora de la resiliencia, actuando por imitacién que ayuda en el aprendizaje interpersonal.

e Fomentar el altruismo, para desarrollar técnicas de socializaciéon y que afloren sentimientos de
esperanza.

El objetivo de este trabajo es describir las caracteristicas delos grupos terapéuticos puestos en marcha en
una UCPP.

Método
Se inician en dicha UCPP varios grupos terapéuticos:

e Grupo de hermanos de pacientes en seguimiento por la UCPP: diciembre 2017.
e Grupo de adolescentes en seguimiento por la UCPP: febrero 2018.

e Grupo de padres de pacientes en seguimiento por la UCPP: mayo 2018.

e Grupo de nifios en seguimiento por la UCPP y Crénico Complejo: julio 2018.

e  Grupo de hermanos en duelo: enero 2019.

Son grupos dirigidos por dos terapeutas de la UCPP, con periodicidad mensual, con duracién de una hora y
media. En los cuales se establecen distintas formas de evaluacion

Resultados

Entre los resultados (ver tabla 1):
e En el grupo de hermanos destaca el elevado nimero de hombres respecto al de mujeres.
e En el grupo de nifos llama la atenciéon que en la mayoria de participantes, la enfermedad de origen
es oncoldgica.
e En el grupo de adolescentes predomina completamente la enfermedad oncoldgica.
e En el grupo de padres predomina de origen la enfermedad neuroldgica.
e En el grupo de hermanos destaca el origen no extranjero ante el extranjero.
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Conclusiones

e Es factible la realizacion de grupos terapéuticos en situacién de final de vida.
e Alto grado de satisfaccion entre los miembros de los grupos y sus familiares.
o Dificultad de adhesion al grupo cuando se tiene mas edad: adolescentes y padres.

Tabla 1
Grupos n° n° Franja | Genero Enfermedad Origen Metodo
sesi | asist | de de base evaluacid
one | ente | edad n
s S
G. 8 10 8a16 | 90% Enf. NRL 80% | extranjero SDQ
Hermanos afnos hombres 70% no padres y
10% extranjero profesore
mujeres 30% s/ CDI/
CMAS-R/
Grado
satisfacci
on
G. Nifiosen | 3 4 6A11 | 75% Enf. ONCO extranjero SDQ
paliativos anos hombres 75%/ 50% no
25% DERMATO extranjero
mujeres 25% 50%
G. 4 4 13 a 75% Enf.ONCO extranjero SDQ
Adolescent 18 hombres 100% 50% no
es en afnos 25% extranjero
paliativos mujeres 50%
G. Padres 7 17 37 A 47% Enf. NRL extranjero DME-
nifios 52 hombres 100% 18% no c/CsSl
paliativos afnos 53% extranjero
mujeres 82%
G. 2 9 7a13 | 67% Enf. NRL extranjero SDQ
Hermanos afnos hombres 56%/ ONCO 11% no padres y
en duelo 33% 44% extranjero profesore
mujeres 89% s/CDI /
CMAS-R
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Introduccidn y objetivos

La atencion paliativa pediatrica esta contemplada y recogida por distintos organismos nacionales e
internacionales. En relacion a los pacientes pediatricos queda un largo camino para mejorar y ampliar los
recursos tanto sanitarios como psicosociales. El Centro Pediatrico de Atencion y Respiro Laguna es un centro
de dia constituido por un equipo multidisciplinar compuesto por médico con formacion de cuidados paliativos
pediatricos, enfermeria, auxiliar, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, musicoterapeuta, psicéloga y
trabajadora social que prestan una atencién integral. El trabajo esta enfocado en atender las necesidades
asistenciales y cuidados continuos, incluye consulta y supervisién de pediatria, cuidados de enfermeria,
diversas terapias y atencion psicosocial al nifio, familia y profesionales. Ademés, se facilita transporte
sanitario adaptado.

Describir la poblacién pediatrica atendida en el centro de dia desde su apertura: edad, diagndstico y tiempo
de estancia.

Método

Disefio retrospectivo. Pacientes pediatricos que reciben cuidados paliativos y acuden a centro de dia durante
el ano. Desde enero de 2014 a diciembre de 2018.

Resultados

Se han atendido 20 pacientes. La media de edad es de 7’5 afios (rango 1-22). Segun la clasificacion de la
ACT, el 80% de los nifios pertenecen a la categoria IV (condiciones irreversibles no progresivas que causan
discapacidad severa) y el 20% a la categoria Ill (condiciones progresivas sin opcién a tratamiento curativo).
El 65% de los nifios han estado menos de 365 dias (rango 21-1440), siendo la media de estancias 542. Se
deriva la atencion al centro por necesidad de cuidado complejo y continuo, asi como por respiro familiar.

Conclusiones
Hasta el momento este centro es el Unico que cuenta con el recurso especifico de centro de dia como iniciativa

para ampliar la atenciéon de pacientes y sus necesidades fisicas, psicosociales y espirituales previniendo la
claudicacion del cuidador principal y facilitando la normalizacion de sus vidas.
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Introduccién y objetivos

El cancer en pediatria asocia una importante carga de sintomas en el periodo de final de vida, pudiendo existir
diferencias en su frecuencia entre grupos de tumores. Este estudio tiene como objetivo describir la prevalencia
de sintomas y su etiologia en pacientes con cancer a lo largo de su atencion por una Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos (UCPP) y las posibles diferencias entre grupos.

Método

Estudio retrospectivo realizado a través de datos de la documentacion clinica de los pacientes con cancer
atendidos por una UCPP durante 10 afios. Se excluyeron a aquellos pacientes sin seguimiento suficiente. Se
recogieron las siguientes variables:
e Caracteristicas de los pacientes: género, edad al inicio de seguimiento, tiempo de seguimiento hasta
el fallecimiento, lugar de fallecimiento y tipo de tumor.
e Prevalencia de sintoma: analizando dolor, astenia, disnea, vémitos, estrefimiento, ansiedad,
convulsiones y otros sintomas. En todos se especificé si contaban con diagndstico etioldgico
(enfermedad/tratamiento/otras).

Resultados

Se incluyeron 147 pacientes, siendo el 61,2% varones con edad media al inicio de seguimiento de 9,815,6
afos y una media de seguimiento de 2,8+4,2 meses (rango: 0-37,42). Un 44,2% padecian tumores sdlidos,
un 35,4% tumores del SNC y un 20,4% neoplasias hematolégicas. El 93,2% recibié atencidon domiciliaria y
falleciendo el 70,1% en domicilio.

En la tabla 1 se recogen la prevalencia de los distintos sintomas registrados. No se detectaron diferencias
estadisticamente significativas entre los 3 grupos en cuanto a numero total. El sintoma mas frecuente fue el
dolor (91,8%) tanto en el global como en cada grupo aislado, seguido de disnea (49%) y astenia (46,9%). Se
estudio la presencia de diferencias estadisticamente significativas entre grupos, no analizandose aquellos
casos en los que la frecuencia global fuera inferior a 5. Presentaron diferencias estadisticas los sintomas
disnea, estrefiimiento, alteraciones urinarias, convulsiones, sangrado y sialorrea.

En la tabla 2 se recoge la presencia de diagnéstico etioldgico. Se observa una importante variabilidad en su
deteccion. En la gran mayoria de sintomas, la propia enfermedad fue el factor etiolégico méas frecuente,
incluyendo los tres sintomas mas frecuentes, donde ademas el tratamiento fue una causa muy poco frecuente.
En otros sintomas (estrefiimiento, alteraciones urinarios o hiperfagia) el tratamiento fue la causa mas
frecuente.

Conclusiones

En este estudio, se observa una alta prevalencia de algunos de los sintomas mas frecuentes recogidos en la
literatura, especialmente de dolor. Las diferencias encontradas entre grupos fueron en general esperables.
La enfermedad fue la etiologia mas comunmente descrita.
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Hematoloégico SNC Tumores solidos Global
(n=30) (n=52) (n=65) (n=147)
Total % Total % Total % Total %
Dolor 27 90,0 45 86,5 63 96,9 135 91,8
Disnea 17 56,7 16 30,8 39 60,0 72 49,0
Astenia 17 56,7 18 34,6 34 52,3 69 46,9
Estreiiimiento 5 16,7 28 53,8 34 52,3 67 45,6
Voémitos 11 36,7 23 44,2 24 36,9 58 39,5
Agitacion 7 23,3 21 40,4 24 36,9 52 35,4
Alteraciones urinarias 4 13,3 6 11,5 23 35,4 33 22,4
Anorexia 9 30,0 8 15,4 12 18,5 29 19,7
Convulsiones 1 3,3 19 36,5 6 9,2 26 17,7
Sangrado 9 30,0 0 0,0 8 12,3 17 11,6
Sialorrea 1 3,3 9 17,3 1 1,5 11 7,5
Prurito 4 13,3 3 5,8 3 4,6 10 6,8
Insomnio 1 3,3 3 5,8 5 7,7 9 6,1
Tos 1 3,3 0 0,0 4 6,2 5 34
Hiperfagia 0 0,0 4 7,7 1 1,5 5 3.4
Alteraciones tono 0 0.0 4 7.7 0 0.0 4 2,7
:‘;Zﬁ‘;'t‘:lnceass 0 0.0 3 58 1 15 4 2,7
Diarrea 1 3,3 0 0 1 1,5 2 1,3
Hipo 0 0 1 1,9 0 0 1 0,06
Halitosis 0 0 1 1,9 0 0 1 0,06
Xerostomia 0 0 0 0 1 1,5 1 0,06
Polidipsia 1 3,3 0 0 0 0 1 0,06
Total 115 213 284 612
Media de sfntomas 3.8 41 44 42
por paciente

Tabla 1. Prevalencia de sintomas por grupos de cancer. *significacién estadistica
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Sintoma Diagnéstico etiolégico (%) Etiologia Pacientes %

Enfermedad 103 96,3
Dolor 107 79,3 Tratamiento 6 5,6

Procedimiento 2 1,9

Enfermedad 53 96,3
Astenia 55 79,7 Tratamiento 2 3,6

Secundario a disnea 1 1,8

Enfermedad 62 93,9
Disnea 66 91,6 Tratamiento 4 6,1

Secundario a ansiedad 1 1,5

Enfermedad 27 79,4
Voémitos 34 58

Tratamiento 9 26,5

Enfermedad 24 61,5
Estrefiimiento 39 58,2

Tratamiento 27 69,2

Enfermedad 26 100,0
Convulsiones 26 100

Tratamiento 1 3,8

Enfermedad 21 51,2
Agitacién 41 78,8 Tratamiento 5 12,2

Secundaria a otro sintoma 19 46,3

Enfermedad 14 46,7
Alteraciones urinarias 30 90,9

Tratamiento 20 66,7

Enfermedad 24 96,0
Anorexia 25 86,2

Tratamiento 2 8,0

Enfermedad 17 100,0
Sangrado 17 100

Tratamiento 1 59

Enfermedad 7 87,5
Prurito 8 80

Tratamiento 2 25,0

Enfermedad 5 100,0
Insomnio 5 55,5

Tratamiento 1 20,0

Enfermedad 8 88,9
Sialorrea 9 81,8

Tratamiento 1 11,1

Enfermedad 4 100,0
Alteraciones del tono muscular 4 100

Tratamiento 1 25,0
Hiperfagia 5 100 Tratamiento 5 100,0
Hipo 1 100 Enfermedad 1 100,0

Enfermedad 1 50,0
Diarrea 2 100

Tratamiento 1 50,0
Halitosis 1 100 Enfermedad 1 100,0
Polidipsia 1 100 Tratamiento 1 100,0
Xerostomia 0 0

Tabla 2. Total, de pacientes por cada sintoma en los que se llegé a un diagndstico etiolégico, asi como el porcentaje con respecto a los
que lo presentaron. El % segun etiologias es sobre los pacientes que contaron con diagnéstico etiolégico.
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Introduccién y objetivos

degenerativa cuyos pacientes solian fallecer por fracaso respiratorio, generalmente tras una decision de
adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET). Desde hace algo mas de un afo, se dispone de un farmaco
paliativo (Nusinersen®) con capacidad para alterar la historia natural de la enfermedad, lo que puede modificar
las actitudes de los pediatras ante un fallo respiratorio en dichos nifios.

Hemos realizado una encuesta en estos profesionales para analizar sus actitudes ante este supuesto.

Método

Estudio descriptivo transversal, mediante una encuesta andnima enviada a las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos espafiolas, accesible también en la web de la SECIP, similar a una previa (afio 2014).

Resultados

Hemos analizado 166 respuestas: el 65% mujeres; 51% mayores de 40 afios; el 38% atienden a neonatos.
El 81% tenian experiencia previa con estos pacientes, aunque solo el 64% consideraba tener conocimientos
suficientes sobre la enfermedad.

En el dltimo caso atendido, la mayoria de los pediatras (66,2%) opt6 por la ventilacion no invasiva (VNI),
seguida de AET.

Ante un hipotético caso futuro, el 59,8% de los pediatras apoyarian la misma opcion (VNI+AET), resultado
similar al observado en la encuesta del 2014, cuando no se disponia de ningun tratamiento que pudiera frenar
la evolucidn de la enfermedad o mejorar muscular de los nifios. En cambio, ha disminuido el porcentaje de
los que optarian por la AET desde el diagnostico (3.7%vs.14,5%) y ha aumentado el nimero de los que harian
todo lo posible para prolongar su vida, incluyendo la ventilacién invasiva a largo plazo (10,4%vs.2,4%). El
82% consideran que la calidad de vida de estos nifios con ventilacion invasiva es inferior a 5 puntos en una
escalade 1a10.

Tres de cada cuatro encuestados apoyaria la decision de la familia, aunque no coincidiera con la suya.

No se observaron diferencias significativas en las actitudes en relaciéon con la edad, sexo o creencias
religiosas de las personas preguntadas.

Conclusiones

Los profesionales que atienden a nifios con AME-1 en situaciones agudas estan cambiando sus actitudes
éticas en relacion con las opciones terapéuticas inmediatas y a largo plazo en caso de fracaso respiratoria.
Sin embargo, muchos de ellos reconocen que sus conocimientos sobre la enfermedad no son suficientes.
La disponibilidad de un tratamiento farmacolégico paliativo y las expectativas de nuevas terapias deben ser
consideradas en los procesos de toma de decisiones sobre pacientes con AME-1.
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Introduccién y objetivos

Los cuidados paliativos tienen como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes, esto pasa por llevar
a cabo un enfoque multidimensional de las necesidades del mismo, otorgando a los sintomas emocionales la
importancia que se merecen.

El uso del humor en el ambito sanitario persigue, precisamente, el mismo objetivo terapéutico. De esta forma,
incorporarlo en los planes de cuidados es mas que procedente, teniendo en cuenta el poco tiempo que
requiere y los beneficios que puede aportar a los pacientes y sus familias.

Describir los efectos y la pertinencia del humor en los cuidados paliativos pediatricos.

Analizar y justificar la aplicacion del humor como una intervencion enfermera (NIC) en los planes de cuidados
al paciente paliativo pediatrico.

Método

Busqueda bibliografica de la literatura cientifica disponible en diferentes bases de datos de ciencias de la
salud, asi como en las taxonomias enfermeras NANDA, NIC y NOC.

Resultados

Por un lado, la investigacidon ha demostrado correlaciones positivas entre el humor y distintos parametros de
la salud, tanto fisiolégicos como psicoldgicos. Por otro lado, no podemos olvidar que el humor es algo personal
y subjetivo, y que no todos los momentos son oportunos para recurrir a él, por eso disponemos de algunas
herramientas para valorar el humor, como el

Cuestionario de Estilos de Humor (HSQ) o la Escala multidimensional el sentido del humor (EMSH). Sin
embargo, éstas pueden tener una limitacion en su aplicacion al paciente pediatrico, de modo que seria
interesante adaptarlas, asi como proponer y validar otros modelos.

El humor como intervencion, aparece reflejado en la Clasificacion de Intervenciones de Enfermeria (NIC) de
manera estandarizada, lo que lleva a plantearse la inclusién del mismo en los planes de cuidados al paciente
pediatrico paliativo, asi como elevar la formacion los profesionales en este tipo de habilidades.

Conclusiones

Las intervenciones de humor parecen ser potencialmente utiles en los cuidados paliativos, ademas el personal
de enfermeria es una pieza clave, en primer lugar, por la cercania con el paciente y su familia, y en segundo,
por tener normalizada una intervencién especificamente dirigida al humor.

Se hace indispensable desarrollar habilidades y conocer las situaciones criticas, en las que el humor puede
ser contraproducente.

Es preciso pulir los métodos de valoraciéon consiguiendo que estén especificamente dirigidos al paciente
pediatrico.
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Introduccién y objetivos

El estrefiimiento es un problema frecuente en la poblacion pediatrica con una prevalencia estimada a nivel
mundial del 0°’7-29'6%, cuya aparicion se ve influida por la cultura, los habitos alimentarios, la genética, las
condiciones socioeconémicas Yy los sistemas sanitarios.

Identificar la evidencia cientifica disponible sobre el manejo no farmacoldgico del estrefiimiento en la poblacién
pediatrica en situaciones especiales (paciente en cuidados paliativos, oncolégico y con paralisis cerebral
infantil) y determinar las actividades a incluir en un triptico informativo sobre el estrefiimiento

Método

Revision bibliografica con busqueda de informacion en las bases de datos cientificas PubMed, Biblioteca
Cochrane, LILACS y Cuiden, literatura gris, paginas web, libros de texto y busqueda inversa.

Se seleccionaron como descriptores en ciencias de la salud: estrefiimiento, pediatria, cuidados paliativos,
tratamiento, intervenciones no farmacoldgicas y Enfermeria, y se combinaron con los operadores booleanos
AND y OR. Los criterios de inclusion fueron: afo de publicacion (2012-2018), idioma (inglés, castellano,
portugués y catalan) y posibilidad de acceso al texto libre.

En primer lugar, se realizo la lectura de titulos y resuimenes de los documentos encontrados con la posterior
seleccion y reflexion critica en base al objetivo del trabajo. Para la evaluacion de la calidad de los estudios se
efectlo una lectura critica por pares de los documentos por parte de los autores de manera independiente.

Resultados

Se encontraron un total de 2607 documentos, aunque finalmente se analizaron 26. Los pacientes en
situaciones especiales poseen mayor riesgo de padecer estrefiimiento, problema deficientemente atendido
ya que se priorizan otros aspectos fisiopatoldgicos. Se deben aplicar medidas precoces, individualizadas y
adaptadas al grado de estrefiimiento y al tipo de paciente. El manejo no farmacolégico a través de medidas
higiénico dietéticas, la estimulacion rectal y el masaje abdominal son las principales actividades a realizar con
la finalidad de mejorar el control adecuado de esta entidad y, por tanto, a incluir en un triptico informativo. El
masaje abdominal es muy aceptado entre las familias dado que permite favorecer el apego, la relajacion, la
sensacion de alivio y hacer a los padres participes en el cuidado de su hijo/a.

Conclusiones

Los pacientes pediatricos con estrefiimiento tienen un alto riesgo de afectacion de su calidad de vida, siendo
la prevencion el eje del tratamiento. No existen guias basadas en la evidencia para el manejo del estrefimiento
en pacientes pediatricos en situaciones especiales evidenciando gran variabilidad y falta de consenso en su
evaluacion y tratamiento.
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Introduccidn y objetivos

Segun la OMS dos tercios de los pacientes con enfermedades neurocognitivas no reciben planes de salud
bucodental adaptados. En nuestra provincia durante el ultimo afio se ha constituido una unidad odontologica
para pacientes pediatricos con patologia crénica compleja (PCC).

Determinar la salud bucodental de nifios con PC frente a pacientes sin patologia crénica de base.

Método

Estudio de casos y controles. Casos: nifios con PC y PCC de un hospital secundario. Controles: seleccionados
aleatoriamente en urgencias entre el 01.12.2018 y el 10.02.2019. Los tutores legales cumplimentan encuesta
de salud bucodental (Salud Oral Esparia, 2015). Analisis: SPSS Stadistics 22 (p<0.005).

Resultados

Se incluyen 46 pacientes (23 casos, 23 controles). El 69.6% de los casos varones (p=0.359). La media de
edad de los casos es de 10 afios (DS 4.1) con una diferencia de promedios de edad de 1.05 afios (p=0.318).
La PC tipo tetraparesia espastica (GMCSF V) es el diagnéstico mas frecuente.

Casi un 70% de los casos no realizan cepillado dental o menos de una vez al dia. La PC supone un riesgo de
2.4 para menor higiene bucal (p=0.004). Ambos grupos emplean deficitariamente colutorios fluorados
(p=0.500) y no consta su uso en centros educativos.

Los pacientes con PC emplean como recurso principal la seguridad social, sin embargo, el 21.6% se desplaza
a otra comunidad auténoma con medios adaptados a sus necesidades. Esto podria explicar que hasta un
21.7% de los nifios no hayan recibido nunca atencién odontolégica. Actualmente, Unicamente tres pacientes
se encuentran en seguimiento en la unidad para PCC provincial. Destaca que en el ultimo afo un 43.5% de
los casos no han acudido al odontdlogo frente al 13% de los controles (p=0.005).

Las enfermedades bucodentales, como caries o gingivitis, son mas frecuentes en los casos (p=0.005). A
pesar de ello, el 60.9% de los nifios con PC no reciben tratamiento. El diagnéstico de PC conlleva un riesgo
de 1.19 de infratratamiento.

Casi la mitad de los casos consideran la sedoanalgesia beneficiosa para técnicas diagndsticoterapéuticas y
el 60.9% acudirian al odontdlogo si ésta se empleara en consulta.

Los pacientes con PC consideran los tratamientos odontoldgicos secundarios frente a otras consultas
(p<0.001).

Conclusiones
En nuestra poblacion la higiene, seguimiento y tratamiento bucodental de los pacientes con PC es deficitaria.

Es preciso realizar un protocolo conjunto que establezca el acceso a la unidad odontoldgica para pacientes
con PCC. Seria beneficioso incluir planes de prevencion y tratamiento adaptados a sus necesidades.

Pagina 833|179



Introduccién y objetivos

Los programas de cuidados paliativos perinatales son un nuevo modelo integral de atenciéon en los que
participan equipos multidisciplinares. La atencion que la pareja o la madre recibe del equipo sanitario es
crucial para favorecer un duelo adaptativo Su funcién no sélo es acompanar en el momento de informacion y
éxitus, sino también en el momento de duelo.

El impacto emocional que sufre la pareja ante la pérdida de su hijo es importante, sin embargo, los duelos de
muerte perinatal y neonatal tienen poca visibilidad, y se tiende a infravalorar el proceso convirtiéndolo en
duelos enmascarados. El hecho de que estds madres encuentren en los grupos de autoayuda un espacio
para compartir es muy positivo para la elaboracion de su duelo.

Mostrar la satisfaccion de las madres (con duelo perinatal/neonatal) en su participacion en los grupos de
autoyuda- terapeuticos

Método

Se estructurdé un grupo de ayuda -terapéutico de 5 madres dolientes (heterogéneo de muerte perinatal y
neonatal) coordinado por dos psicologas expertas en duelo.

Se realizé una evaluacion inicial individual para la inclusion o exclusion al grupo.

El grupo se desarrollé en 11 sesiones semiestructuradas de acompafamiento en las que se trabajaron temas
en funcién de las necesidades de las participantes. Entre los temas trabajados se facilité la expresion
emocional de estos duelos desautorizados, el poder compartir estrategias de afrontamiento adaptativas y
reconducir aquellas que no estuviesen facilitando la elaboracion del duelo.

En una ultima sesion las participantes, a través de un cuestionario, indicaron un grado alto de satisfaccién en
la participacion de la experiencia.

Conclusiones

Podemos concluir, que las madres se sintieron satisfecha por su participacion y se beneficiaron
considerablemente de esta experiencia en su elaboracion del duelo, enumerando progresos significativos en
términos cualitativos.
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Introduccién y objetivos

El nimero de pacientes pediatricos crénicos complejos o en situacion clinica de enfermedad avanzada se ha
visto en aumento en los Ultimos afos debido en gran parte a los avances cientificos que permiten prolongar
la supervivencia en este grupo de pacientes. Sin embargo, son muchos los estudios que manifiestan las
carencias de los profesionales sanitarios en las habilidades especificas de comunicacion y relaciéon con el
paciente, y mas concretamente, en su capacidad y desempefio para dar malas noticias. Mediante este estudio
pretendemos conocer el grado de formacion en el ambito de las habilidades de comunicacién de los
profesionales.

Método

Se realiza encuesta ad hoc a tres grupos de profesionales implicados en el manejo de estos pacientes.

Resultados:

Se valoran un total de 37 encuestas realizadas a tres colectivos implicados en el cuidado de pacientes
pediatricos en situacion de final de vida: médicos (estudiantes y residentes de pediatria: 24), y residentes de
enfermeria (13).

Edad media de participacion: 26,42 afios

Sexo: hombres 13,5%(5), mujeres 83,8%(31)

Nacionalidad: espafioles 83,8%, portugueses 13,5%

Se realizaron una serie de preguntas para identificar el grado de capacitacion tedrica y practica especifica
recibida durante el periodo formativo: el 35 % de los encuestados no habia recibido ningun tipo de formacion
y solo el 15 % de los preguntados mencionaban haber recibido formacion suficiente, los demas solo han
recibido formacion puntual.

En cuanto a la pregunta realizada en torno al tema la “como dar malas noticias™ el 43 % refiere no haber
sido formado en absoluto, sélo un 10 % habria recibido algun tipo de ilustracion. Sin embargo, para el 80%
es muy necesario ampliar sus habilidades en comunicacién y malas noticias.

Para el 60% de los encuestados el hecho de tener que dar malas noticias supone un malestar muy importante.
Las palabras mas asociadas a las emociones y sensaciones referidas al enfrentarse al hecho de dar malas
noticias son tristeza e impotencia.

Todos los participantes consideran muy necesario la realizacion de un taller formativo a este respecto para
ampliar sus conocimientos y habilidades.

Conclusiones

Se detectaron deficiencias severas en cuanto a la formacion recibida en todos los grupos encuestados, que
por tanto, afectan tanto al periodo universitario como a la etapa de formaciéon como especialistas. La
percepcion de impotencia al enfrentarse a situaciones como el hecho de tener que transmitir malas noticias
son datos objetivos de este déficit que genera inseguridad en el médico/enfermero y que dificultan el vinculo
con el paciente.
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Introduccion

La irritabilidad es un sintoma inespecifico y frecuente en los nifios con encefalopatia que requiere un amplio
diagnéstico diferencial: dolor, procesos infecciosos, fracturas, complicaciones neurolégicas como hidrocefalia,
crisis convulsivas, alteraciones gastrointestinales o urinarias. La vejiga neurégena es una alteracion presente
en un 15-20% de nifios con paralisis cerebral infantil, o encefalopatia, mas frecuentes en aquellos nifios con
mayor afectacion GMFCS (Gross Motor FunctionClassificationSystem) IV-V. El control neurolégico del
aparato urinario es un complejo sistema, en el que intervienen tanto centros medulares, como
supramedulares, sistema nervioso simpatico, parasimpatico, somatico, corteza frontal, diencéfalo o
protuberancia. Entre las complicaciones de la vejiga neurégena podemos encontrar, infecciones urinarias,
crisis vegetativas o disrreflexia autondmica, litiasis, reflujo vesicoureteral o ureterohidronefrosis.

Descripcion del Caso

Presentamos dos casos clinicos, con vejiga neurdgena e irritabilidad:

Nifio de 7 afios con antecedentes personales de encefalopatia epiléptica por mutacion en STXBP1 y paralisis
cerebral grave GMFCS: V, que presenta irritabilidad de un mes de evoluciéon. No responde a tratamiento
analgésico, normalidad de pruebas complementarias que descartan patologia infecciosa, digestiva o
traumatolégica. Presenta hipertension arterial y sudoracion, Se realiza urodinamia ante sospecha de
disreflexia autonémica en relaciéon con vejiga neurégena hiperreflexica, confirmandose el diagnostico. Se
inicia tratamiento con sondajes intermitentes y anticolinergicos con mejoria clinica y normalizacion de TA.
Varén de 15 afios con diagnéstico al nacimiento de encefalopatia mitocondrial que refiere disminucién del
numero de micciones e irritabilidad en la ultima semana. Se descarta patologia infecciosa, y se realiza
urodinamia por sospecha de disfuncion vesical. Se confirma diagndstico de vejiga neurégena hiperreflexica
con presentar contractilidad del detrusor en la urodinamia. Se inicia tratamiento con sondajes intermitentes y
tamsulosina oral, con resolucion de la clinica.

Conclusiones

Los niflos con encefalopatia pueden manifestar multiples patologias con sintomas inespecificos como
irritabilidad o agitacion, lo que dificulta el diagndstico. Esto hace imprescindible plantear un amplio diagnéstico
diferencial. La vejiga neurégena puede ser una de las causas, requiere un manejo multidisciplinar debido a la
diversidad de complicaciones asociadas como dafo renal, incontinencia o infecciones urinarias. Los estudios
deurodinamia se establecen como principal herramienta diagnéstica permitiendo mayor conocimiento de la
enfermedad. El tratamiento de eleccion es el sondaje intermitente, asociando o no anticolinérgicos. La
disrreflexia autondmica, producida en mas del 85% de los casos por distension o contraccién involuntaria del
detrusor, se manifiesta con elevacion de la tensién arterial, taquicardia, diaforesis, irritabilidad y agitacién.
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Introduccién y objetivos

Los cuidados paliativos prenatales ofrecen un manejo holistico a aquellas familias y gestantes con patologias
limitantes o amenazantes para la vida PLAV) que deciden seguir adelante con la gestacién. Se trata de una
especialidad en crecimiento y en demanda creciente, por lo que se considera importante estudiar la
experiencia existente.

Objetivos: Describir la actividad realizada desde la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) de un
hospital terciario en la atencion paliativa prenatal.

Método

Estudio descriptivo retrospectivo. Se analizan los casos de gestantes derivadas a UCPP entre 2017 y 2018
tras conocer diagndstico de una PLAV y con deseo de continuar con el embarazo. Se describen las
caracteristicas de los pacientes, la evolucion de los recién nacidos, el manejo del neonato en sala de partos
y el momento de fallecimiento de éste en base a la revision de la historia clinica informatizada.

Resultados

Fueron derivadas 12 gestantes. El sindrome de Edwards fue el diagnédstico fetal mas frecuente (3/12). La
media de visitas prenatales en la UCPP fue de 2,5 (visitas realizadas con médico y enfermera en todos los
casos, y soporte psicosocial en 9/12). En todos los casos se elaboré un plan terapéutico consensuado con
Obstetricia y Neonatologia.

Se produjeron 3 éxitus intrautero, 3 en sala de partos y 5 en planta de hospitalizacién. Un paciente permanece
vivo.

Tres neonatos presentaron sintomas en sala de partos, administrandose fentanilo intranasal en un paciente.
Se promovieron medidas de confort no farmacoldgicas en todos los casos. No se registré el uso de escalas
de dolor en ningun caso. No se realizaron medidas de reanimacién en ningun caso.

Cuatro pacientes fueron dados de alta a domicilio, de los cuales 3 ingresaron en contexto de final de vida.
Una vez fallecidos, se contacté con las familias para ofrecer seguimiento en la unidad de duelo en 10 casos.

Conclusiones

La derivacion precoz a UCPP de las gestantes con diagndstico fetal de PALV permite conocer a las familias
antes del nacimiento, elaborar un plan terapéutico y realizar una atencion integral en el acompafiamiento del
nifo y de la familia durante la vida, la muerte y el duelo.

Existe poco uso o no registro de la utilizacién de escalas de valoracién de dolor en neonatos a final de vida.
Asi mismo, existe poca evidencia cientifica y son necesarios mas estudios para poder trabajar en la realizacion
de guias y protocolos para establecer criterios y homogeneizar las practicas.
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Introduccién y objetivos

La muerte ha sido siempre y es, para el hombre, un acontecimiento que marca su vida. La percepcion, la
comprension y las actitudes que cada ser humano tiene de ella van a estar condicionadas por diversos
factores como la evolucion histérica, el entorno cultural, las creencias religiosas, las experiencias vividas, etc.
La actitud que presenten estos profesionales sanitarios ante la muerte va a ser esencial para el manejo
adecuado del paciente y su familia, condicionando en gran medida la actitud del propio paciente ante el
sufrimiento, la enfermedad y la propia muerte.

Objetivo Principal: Estudiar las actitudes de las enfermeras ante la muerte de los pacientes en diferentes
unidades de hospitalizacion de un hospital regional.
Objetivos Secundarios:
e Evaluar el nivel de ansiedad que presentan las enfermeras ante la muerte de los pacientes.
e Evaluar el nivel de miedo que presentan las enfermeras ante la muerte y el proceso de morir.
e Estudiar los efectos que diferentes variables ejercen sobre las actitudes de las enfermeras ante la
muerte de los pacientes.

Método

Estudio observacional, descriptivo trasversal, cuya muestra estuvo constituida por 55 profesionales de
enfermeria de las Unidades de Pediatria, Onco-Hematologia y Cuidados Paliativos de un hospital regional.
Los instrumentos utilizados para la recogida de datos fueron cuatro: Cuestionario de Actitudes ante la Muerte
(CAM), Escala de Ansiedad ante la Muerte de Templer, Escala de Miedo a la Muerte de Collet-Lester y
Cuestionario de Variables Biosociodemograficas elaborado por el investigador.

Resultados

Las enfermeras encuestadas no presentan, en ningun caso, una actitud positiva ante la muerte. El 38.18%
de los profesionales encuestados presentan niveles medios de ansiedad ante la muerte, correspondiendo las
puntuaciones mas elevadas al sexo femenino. Los profesionales de la Unidad de Pediatria presentan mayores
niveles de ansiedad que el resto de profesionales. Lo que mas temen los encuestados es “Propio Proceso de
Morir” (49,09%). Mas de la mitad de los encuestados manifiesta no haber recibido ningun tipo de formacion a
cerca de la muerte a lo largo de su carrera profesional y un 40% manifiesta no contar con apoyo institucional.
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Conclusiones

Los profesionales encuestados necesitan mejorar sus actitudes ante la muerte de los pacientes, poniéndose
de manifiesto la necesidad de recibir una formacioén rigurosa y sistematica sobre el paciente terminal, los

cuidados paliativos y la muerte que les permita desarrollar competencias adecuadas en el manejo del paciente
y su familia.
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Introduccién y objetivos

La mayoria de los nifios con necesidades paliativas y sus familias prefieren ser atendidos en sus domicilios.
Son dependientes de tecnologias y precisan cuidados avanzados. La intervencion educativa es un pilar
imprescindible de la atencion domiciliaria paliativa. Este este proyecto formativo impartido de manera
estructurada pretende: evaluar el impacto sobre los cuidados del nifio, y comprender la experiencia vivida por
los padres

Método

Disefio mixto (cuasi-experimental y cualitativo fenomenolégico).

Sujetos: cuidadores de nifios entre 0-24 afos atendidos en régimen de hospitalizacion a domicilio, con
enfermedades neuroldgicas, que hayan recibido la primera visita de cuidados y que tengan una esperanza
de vida mayor de 4 meses estimada por su equipo asistencial.

Método: proyecto formativo estructurado en cuatro clases (respirar, comer, higiene, piel y bienestar y manejo
de botiquin en casa). Se evalla estructura, proceso y resultado.

Analisis: Estadistica descriptiva de variables y analisis tematico siguiendo los existenciales de Van Manner.

Resultados

Se imparten tres ediciones. Cada clase de caracter tedrico-practico, ha durado dos horas. Captacion de los
participantes mediante llamada telefénica y firma de consentimiento informado. Se captan 38 familias. El 44%
no acuden por no tener con quién dejar al nifio y por vivir lejos. Acuden el 26% de las familias y quedan
pendientes de acudir en proximas ediciones 29% de los captados. Perfil de la muestra: 1 padre, 8 madres y
2 hermanos, todos ellos cuidadores principales. Se autoperciben menos capaces de lo que evidencia en el
examen tedrico. Finalizan la Escuela con mayor nivel de conocimientos. Las visitas de cuidados realizadas al
mes evidencian consolidacién de conocimientos, habilidades y destrezas en la dispensacién de cuidados y
refieren sentirse mas capaces y precisos en la comunicacion telefénica con el equipo. En cada sesion
constatamos la creacion de un clima y espacio de confianza y apoyo entre los cuidadores, aportando
estrategias personales y domésticas para la solucion de dificultades en el cuidado en casa.

Conclusiones

Es conveniente disefar y llevar a cabo proyectos educativos estructurados dirigidos a nifios cuidadores de
nifos con necesidades paliativas. Esta dinamica formativa aumenta la capacitacion y la autopercepcion de
seguridad en la dispensacion de cuidados en el domicilio. Facilita la creacion de un espacio donde compartir
las dificultades diarias, aportar soluciones y experiencia de los padres, y reconducir o mejorar la realizacion
de determinadas practicas, afianzando asi la seguridad del paciente en el domicilio.
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8.5. Perspectiva transcultural de los cuidados enfermeros paliativos al
paciente pediatrico.

Maryem Agloumi Dahi
Belén Iranzo Enguidanos, Maider Zubizarreta Fernandez, Andrea Espinosa Torres y Elvira Garcia Carulla.

Introduccidn y objetivos

El abordaje de la muerte ha evolucionado a lo largo del tiempo. En la actualidad, nos encontramos ante la
busqueda de una muerte digna. Por ello, los cuidados paliativos no se limitan al control de los sintomas, sino
que, ademas, pretenden aportar calidad de vida y apoyo emocional al paciente y a su entorno mas proximo.
La creciente diversidad cultural y espiritual de la sociedad, nos plantea interrogantes acerca de los cuidados
paliativos mas adecuados. Por ello, surge el siguiente estudio, en el que se pretende evaluar la relacion entre
las enfermeras y la parte espiritual y cultural del paciente y su familia en los cuidados paliativos al paciente
pediatrico.
Objetivos

e |dentificar la importancia de la espiritualidad en los cuidados al paciente pediatrico paliativo.

e Valorar la relevancia de la cultura en el proceso asistencial.

e Conocer las principales dificultades percibidas en la atencion al paciente de cultura diferente.

e Determinar la necesidad de formacion en cuidados transculturales.

Método

Estudio observacional, descriptivo, correlacional y transversal en el que se realiza un cuestionario
autoadministrado ad-hoc, publicado en redes sociales y distribuido a enfermeras que hayan trabajado o
trabajen con pacientes pediatricos. Disponible del 22 al 29 de enero. Analisis de datos realizado con el
programa estadistico R.

Resultados

Muestra de 392 personas, un 88,5% son mujeres y un 11,5% hombres. Edad media: 35,44 (DE=11,75).
Media de afios de experiencia: 11,16 (DE=9,77)

El sexo masculino frente al femenino tiende a considerar la diferencia cultural con el paciente como una
dificultad. (P<0,05)

Las dificultades reportadas en la atencion al paciente de otra cultura son en orden: barrera idiomatica,
desconocimiento de la cultura del paciente y falta de tiempo. (P<0,05)

Los profesionales que han recibido formacién en cuidados transculturales, dan mayor importancia a las
necesidades espirituales y culturales, a su influencia en la salud y a la relevancia de conocer la cultura del
paciente frente a los que no estan formados. (P<0,001)

La formacion se relaciona con menos estrés del profesional. (P<0,05)

La franja de edad entre 41-50 afios es la que menos formacién ha recibido y la que tiende a creer que la
espiritualidad no influye en la salud. (P<0,05)

El 98,5% de profesionales reclama mas formacion en cuidados transculturales. (P<0,05)

Conclusiones
Los resultados obtenidos justifican la importancia y necesidad de formacion de los profesionales enfermeros
en cuidados transculturales para atender de forma holistica al paciente y disminuir las dificultades

encontradas, asi como el estrés que producen en el profesional.
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Introduccién y objetivos

Dado el gran tabu e impacto emocional de la enfermedad y la muerte en la sociedad, se detecta la necesidad
de elaborar una estrategia que dé voz a los adolescentes y respuesta a susinquietudes.

Desde el prisma de prevencion de la salud, poder resolverlas segun su etapa de desarrollo es beneficioso
para el afrontamiento futuro.

Aunque existen recursos dirigidos a sensibilizar sobre la enfermedad yel duelodisefiados por adultos,
interesatraspasarles la iniciativa de preguntar #sinfiltros y responder como profesionales expertos en
comunicacion con nifios y adolescentes.

Se disefié un formulario web (offline) y un chat online para consultas relacionadas con la enfermedad y la
muerte.

Objetivo General: Evaluar el disefio e implementacion de laherramienta.
Objetivos Especificos:

e Conocer la usabilidad y satisfaccion de la herramienta.

o Describir las inquietudes consultadas.

Método

Poblacién: 360 alumnos de 11 a 18 afios.

Duracion: noviembre 2018- febrero 2019.

Variables evaluadas: Patrén de utilizacion y adecuacion.

Se categorizaron las preguntas en tres grupos y 10 categorias.

Sesion presencial de valoracién y devolucién cualitativa con los alumnos.

Resultados

Patrén de utilizacion:

La participacién fue del 22%, recibiéndose 80 consultas (88 preguntas). El 95% fueronpertinentes al tema
planteado. El 55% de las consultas no fueron anénimas.

La edad media fue 12,83 afios, siendo el 62,5% mujeres.

El 100% utilizaron el formulario offline en tres dias concretos.

La ratio de respuesta fue 100% y la demora media de 3,6 dias.

Categorias inquietudes consultadas:

Preguntas generales (43%): sobre enfermedad (13,6%), muerte (13,6%), después de la muerte (13,6%), la
concepcion social de la muerte (2,5%).

Preguntas desde el “y0” (22,2%): “yo enfermo” (2,5%) y “yo en duelo” (15,9%).

Preguntas de relacién/comunicacion con otros (37,5%): relacion con alguien enfermo (13,6%) y relaciéon con
doliente/s (14,77%).

En orden de frecuencia, las categorias mas preguntadas fueron: duelo propio, comunicacion con doliente y
en igual proporcion la comunicacidn con persona enferma, e inquietudes globales sobre enfermedad, proceso
de muerte y el después.
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Conclusiones

Se observa alto interés del entorno educativo y los alumnos en el abordaje de la enfermedad y la muerte.

La herramienta fue utilizada apropiadamente para los temas propuestos.

El patrén irregular de utilizacion indica que el recurso debe adecuarse.

Existe alta carga emocional en el contenido de las consultas, especialmente respecto al propio duelo y
estrategias comunicacionales.
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Introduccién y objetivos

Las infecciones son una de las complicaciones mas frecuentes de los pacientes en Cuidados Paliativos en
fases avanzadas de enfermedad y, segun estudios, muchos adultos son tratados con antibiéticos la semana
antes de fallecer. El uso de antibioterapia en este tipo de pacientes es controvertido y no existen guias clinicas
definidas.

El objetivo de nuestro estudio es observar la tendencia en relacién al uso de antibidticos en la unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Método

Estudio observacional retrospectivo de dos afios (2017-2018) mediante revision de la historia informatizada
de pacientes fallecidos en el periodo descrito en seguimiento por la unidad. Se han clasificado los pacientes
en 6 grupos: enfermedad neuroldgica, leucemia, tumor extracraneal, tumor del SNC, neonatologia y otros,
analizando los siguientes datos: sexo, edad, patologia de base, causa que precipita el fallecimiento, uso de
antibidtico los ultimos 15 dias previos a fallecer, tipo y via de administracion, momento de suspension del
antibidtico, lugar de fallecimiento y recogida de cultivos.

Resultados

Se incluyeron un total de 89 pacientes (excluidos 17 por falta de datos): 45% de sexo femenino y 55% de
sexo masculino, con edad media de 8 afos. El 42% de los pacientes recibié antibidtico los 15 ultimos dias
previos al fallecimiento: no se llegé a suspender en un 32%, y en un 32% fue retirado 48 horas antes del
fallecimiento. El uso de antibidticos fue mas frecuente en pacientes con leucemia (100%), seguido de
pacientes con enfermedad neurolégica (50%), tumores SNC (38%), tumores extracraneales (33%) y otros
(29%). Ningun paciente derivado desde neonatologia recibié antibiéticos. La causa mas frecuente de su inicio
fue la infeccién respiratoria (61%). Un 48% de los pacientes que fallecieron en el hospital recibieron
antibioterapia frente a un 28% de los que fallecieron en domicilio. El antibiético mas utilizado fue amoxicilina-
clavulanico (37%) seguido de vancomicina (24%). Las vias de administracion mas frecuentes fueron la
endovenosa (66%) y la oral (44%). En un 66% de los pacientes que recibieron antibioterapia se recogié
muestra para etiologia.

Conclusiones

Existe un uso importante de la antibioterapia en los pacientes de Cuidados Paliativos Pediatricos, y su
frecuencia cambia segun la patologia de base del paciente y el lugar de fallecimiento. Ademas, destaca el
uso de la via endovenosa y de los antibidticos de amplio espectro de forma empirica en un 34%. La
elaboracién de guias clinicas podria ser de ayuda para establecer la indicacion de antibioterapia en estos
pacientes.
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Introduccién y objetivos

El contexto sociocultural enmarca la concepcién de enfermedad, muerte y rituales. Ademas, el como se
entiende la salud, los procesos fisioldgicos, el rol de la mujer y la maternidad tiene influencia en cuidados y
toma de decisiones.

Los equipos de cuidados paliativos pediatricos (CPP) trabajan con familias de diversos origenes donde las
cuidadoras principales, por su condicion de mujer, migrante y madre de un nifio gravemente enfermo
configuran un factor mas de complejidad, alejado de la familia nuclear occidental, que tiene que ver con ese
triple estigma.

Objetivos:
e Describir la diversidad cultural en una unidad de CPP.

e Compartir conocimiento actual en intervencion multicultural en CPP y necesidad de competencias
culturales.

Método

Datos de actividad realizada en una unidad de CPP.
Revision bibliografica.

Resultados

Acogidas de la trabajadora social 2018: 111

Espafia 43,20%
Resto de Europa| 6,30%
Asia 7,20%
Africa 22,60%
América 11,70%
Pareja mixta 9,00%

Pacientes en seguimiento febrero 2019: 85

Cuidador principal la madre |83
Cuidador principal el padre 2

Origen del cuidador/a principal:

Espana 49
Europa

Europa del Este
Paquistan
Magreb 1
Africa subsahariana
China

América latina

O[22 |N[WIN|D
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Un 43% de las madres no tiene como pais de origen Espana. Hay, ademas, cuatro familias de etnia gitana.
Se trabajan conflictos relacionados con aspectos culturales (dificil aceptacidon de funcionamiento del sistema
social/sanitario) en 15 casos.

e Intérprete: 12 familias.

e Mediador intercultural: 5 familias.
e Mediador comunitario: 1 familia.
e Mediador gitano: 1 familia.

Las estrategias adaptativas de las madres influirian en el bienestar de toda la familia. Soliendo ser las
cuidadoras principales el apoyo es basico en la prevencién de la claudicacion. El flujo de inmigracién
construye un mosaico de culturas y procesos como la asimilacién de costumbres, el estrés aculturativo, duelo
migratorio, situaciones administrativas irregulares... La percepcién de la maternidad y el cuidado en nuestro
sistema sanitario podrian no facilitar el acompafamiento ante el triple estigma en las cuidadoras.

Las competencias culturales, entendidas como conciencia del sesgo por constructos y creencias propias y no
solo como el acimulo de conocimientos de costumbres permitirian acompafiar sin caer en etnocentrismo y
generalizacion.

Conclusiones

Es imprescindible desarrollar competencias transculturales que faciliten la comunicacion, eviten malos
entendidos en la toma de decisiones y suavicen prejuicios. Se facilitaria el acompafiamiento pudiendo
minimizar la sobrecarga y protegiendo a cuidadores y menores que por ser hijos de familias migrantes se
encontrarian en mayor situacién de vulnerabilidad
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Introduccién y objetivos

Los pacientes oncoldgicos pediatricos con neoplasias hematoldgicas son menos proclives a recibir el soporte
de la UCPP que los pacientes con tumores sdlidos. Las razones que lo justifican son poco entendibles.

Objetivo:

Evaluar diferencias de criterio entre los diferentes perfiles profesionales

(hematdlogo vs oncélogo) sobre el momento indicado de hacer participe a la UCPP en el manejo del paciente.
Contrastar percepciones sobre el papel de la UCPP en pacientes pediatricos oncoldgicos, segun el perfil de
los profesionales.

Método

Estudio descriptivo multicéntrico desarrollado a través de un cuestionario de 15 preguntas (13 de respuesta
multiple y 2 de respuesta abierta) realizado a 24 médicos adjuntos de la comunidad auténoma de Catalufia
dedicados a la patologia oncoldgica pediatrica.

Resultados

La participacion fue del 83%, de los cuales el 50% trata de forma exclusiva neoplasias hematologicas
(hematdlogos) y el otro 50% sélo trata tumores solidos (oncologos).

El 50% de los hematdlogos expresan haber derivado a la UCPP menos de 10 pacientes con enfermedad
neoplasica avanzada (enfermedad metastasico o en recaida) a lo largo de su trayectoria profesional, en el
caso de los oncdlogos ninguno de ellos habia derivado menos de 10 pacientes.

El 50% de los hematdlogos refiere no haber derivado nunca pacientes a la UCPP cuya enfermedad no
estuviese en fase avanzada, mientras que el 100% de los oncologos habia derivado en algun momento

pacientes sin enfermedad avanzada a la UCPP.

En cuanto al momento de indicacién de derivacién a la UCPP, el 80% de los oncélogos refiere al diagnostico
y el 50% de los hematdlogos refiere a la recaida.

Cuando se les pregunta por el papel que tiene para ellos la UCPP, el 100% de los profesionales incluyen
alguna de las siguientes palabras: acompanar, cuidar, soporte, ayuda, apoyo.

Conclusiones
En la patologia oncoldgica pediatrica, parece haber diferencias sobre la indicacion de derivacion de los

pacientes a la UCPP segun los profesionales que tratan tumores sdlidos y los que tratan neoplasias
hematolégicas. A pesar de la evidencia de que las UCPP mejoran la calidad de vida de los pacientes
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oncoldgicos, aquellos con patologia hematoldgica se benefician menos. Es necesario mejorar la integracion
de la UCPP en el manejo de los pacientes con este tipo de patologia.
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Introduccidn y objetivos

La toma de decisiones al final de la vida con nifios con enfermedades limitantes 0 amenazantes y sus familias,
dependen de la comunicacion con los profesionales sanitarios y de la orientacién y coordinacion de la atencion
proporcionada. El soporte a estas familias requiere profesionales entrenados en comunicacion en cuidados
paliativos.

En 2017 el equipo de Experiencia del Paciente del centro publicé una guia sobre como comunicar malas
noticias basada en las aportaciones de profesionales y familias. La Unidad de Cuidados Paliativos participo
activamente en su elaboracion. Los profesionales del centro solicitaron una formacién especifica para mejorar
la experiencia de las familias.

El Programa de Simulacién disefié una formacion multidisciplinar de dos dias de duracidn. El primer dia se
realiza un taller sobre estilos relacionales basado en el Modelo Bridge. El segundo dia los participantes viven
escenarios de simulacién interpretados por actores. Después de cada escenario los participantes comparten
Sus sensaciones y pensamientos en un ambiente de seguridad psicoldgica, promoviendo la reflexion profunda
y el intercambio de diferentes puntos de vista.

El objetivo del estudio es conocer en qué grado los profesionales perciben que son capaces de aplicar los
principios aprendidos en la formacion y qué barreras encuentran en situaciones reales.

Método

Los participantes valoraron su comportamiento y su percepcién sobre la experiencia de las familias en
situaciones reales de comunicacion de una mala noticia a través de dos herramientas: un formulario accesible
a través de un cdodigo QR que rellenaban con su dispositivo mévil inmediatamente después de situaciones
reales durante los 6 meses posteriores al curso y una encuesta online realizada a los 6 meses.

Resultados

De 69 profesionales que participaron en la formacion, 38 (55,1%) rellenaron la encuesta a los 6 meses y se
han obtenido reflexiones sobre 16 experiencias concretas.

La Tabla 1 refleja las valoraciones del comportamiento de los participantes en 3 aspectos clave en el momento
de dar una mala noticia. Los principales motivos que dificultan la aplicacion de los principios aprendidos son:
barreras presentes en otras personas y falta de recursos materiales.

La Tabla 2 muestra la valoracién de la experiencia de las familias por los participantes en las 16 experiencias
registradas mediante el cédigo QR.

Conclusiones

Una formacion sobre comunicacion de malas noticias basada en simulacién es capaz de proporcionar pautas
de comportamiento aplicables a situaciones reales. Esto, desde la percepcion de los profesionales, mejora el
impacto vivencial de las familias.
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Tabla 1. Valoracion del comportamiento de los participantes en situaciones reales.

Participantes que Participantes que
puntian 4 o 5* enla puntian 4 o 5* en
Aspecto encuesta a los 6 situaciones reales
meses mediante el QR
(n=38) (n=16)
Preparacién del entorno 69,4% 62.5%
Identificacion del estilo relacional del
interlocutor 66,7% 75%
Acompafiamiento de las familias tras dar
la noticia 69,4% 62,5%

*Los participantes puntuan entre el 1y el 5, siendo el 1 en total desacuerdo y el 5 totalmente de acuerdo

Tabla 2. Valoracion de los participantes que registraron experiencias en el QR sobre la experiencia
de las familias.

Puntuacion*
Aspecto .
(mediana)

¢Crees que la familia ha percibido que se preservaba su intimidad? 45
¢ Crees que la familia ha entendido la informacién que le has dado? 5
¢Crees que todos los familiares presentes han tenido oportunidad de
expresarse? 5
¢Crees que la familia tiene claro un plan para el futuro proximo? 5
¢ Crees que la familia se ha sentido acompafiada? 45

*Los participantes puntian entre el 1y el 5, siendo el 1 en total desacuerdo y el 5 totalmente de acuerdo.
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Introduccién y objetivos

En una unidad de cuidados paliativos pediatricos la intervencidén se realiza desde un modelo integrador e
interdisciplinar: existe presencia constante durante el proceso, toma de decisiones y se vela por un contexto
facilitador cuando acontece el fallecimiento. Al mes se propone una visita de cierre y se ofrece atencién en
duelo.

Se ejemplifica describiendo el acompanamiento a una familia Sij.

El sijismo es una religion surgida en India durante el siglo XVl como respuesta al Islam y el Hinduismo.
Mediante un libro sagrado el gurd de la comunidad marca un estilo de vida que dibuja rutinas y concepcion
de la vida y la muerte.

El objetivo de compartir este caso es poner en relieve la riqueza cultural de nuestro pais, la importancia de la
mirada respetuosa hacia otras cosmovisiones, el valor del trabajo en equipo e incluso la magia que sorprende
por el camino.

Descripcion del caso

P.K., mujer de 16 afios, ingresa en agosto de 2016 por mioclonias continuadas con sospecha de lipofuscinosis
ceroidea juvenil. Diagnosticada en 2009 en la India, de donde es originaria, la familia crey6é que la causa era
un contagio o consecuencia de ver la television.

La familia esta formada por los padres, P.K, y sus hermanos de 14 y 12 afios. La enfermedad implica
interferencias en las obligaciones que como sijs tienen con la comunidad.

El equipo realiza una primera visita con mediadora facilitando la educacion terapéutica. Durante el ingreso se
sospecha que la hermana debuta de la misma enfermedad, generando miedos en el hermano pequefio. Los
padres centran esfuerzos en curacion de la hermana. A su vez, la madre informa de un embarazo y se inicia
toma de decisiones relacionada con IVE.

Se inicia la atencion en domicilio acompafiando en cambios fisicos y necesidades psicosociales. Pese al
deterioro cognitivo P.K. comparte sus deseos de fin de vida: que su madre le cante una cancion tipica de paso
funerario, llevar el vestido rojo tradicional... Tras el fallecimiento se consigue una incineracién por
beneficencia y se facilitan rituales (acompafiamiento de personas vegetarianas, sala de color blanco, rezos...).

Conclusiones

Solo una visiéon holistica de los pacientes permite detectar y trabajar especificidades socioculturales que
tienen influencia directa en la vivencia de la enfermedad, el cuidado y el morir. Un acompafiamiento ético
demanda desarrollar capacidades transculturales y tomar consciencia de diferencias en cuestiones culturales,
espirituales y religiosas. El trabajo interdisciplinar daria respuesta a multiples necesidades biopsicosociales.
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8.12. Sedacion paliativa: evaluacion de la practica basada en un estandar
de calidad

ifligo de Noriega Echevarria )
Manuel Rigal Andrés, Alvaro Navarro Mingorance, Veronica Puertas Martin, Maria Angeles Pérez Martin,
Ricardo Martino Alba

Introduccidn y objetivos

La sedacion paliativa (SP) se emplea para disminuir el sufrimiento producido por un sintoma refractario. El
objetivo de este estudio es analizar la practica de SP en una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
(UCPP) a través de la creacion y empleo un estandar de calidad.

Método

Estudio retrospectivo basado en los informes de exitus de los pacientes atendidos por la UCPP (enero 2013-
diciembre 2017). Tras revisar la literatura se cre6 un estandar con los siguientes items:

¢ Indicacion: Tratamiento sintomatico adecuado + Especificacion de refractariedad.

e Consentimiento informado: Evaluacion de la competencia del paciente + Participacion en el
proceso del responsable.

e Aplicacion de sedacion: Farmaco adecuado + Dosis inicial adecuada + Monitorizacion.

Resultados

Se analizaron 202 informes de exitus. 39 pacientes fueron excluidos por datos insuficientes. De los 241
pacientes restantes, 20 recibieron SP en 17 casos aplicada por la UCPP, sus caracteristicas se resumen en
la tabla 1. No se observaron diferencias significativas con los pacientes que no recibieron SP atendiendo al
género, edad, enfermedad de base clasificada como oncoldgica frente no oncolégica o lugar de aplicaciéon
(p>0,05). Los sintomas mas frecuentes fueron dolor (11/17) y disnea (10/17).
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. Grupo Lugar . . . P N° A Duracion
Género Edad ACT Enfermedad de aplicacén Sintoma Tipo Nivel Monitorizacion de farmacos Farmacos (dias)
Hemangionendotelioma . . . .
1 M 9a 5m | e . Hospital Disnea - - Sintomatica 1 MDZ <1
2 \% 5m Il Atrofia muscular espinal | Domicilio Disnea - - Sintomatica 1 MDZ 1
. q A Dolor q a9 MDZ
3 \ 19a \% Epilepsia Domicilio Disnea Cont. - Sintomatica 2 HLP (+2) 3
Encefalopatia . Disnea . .
4 \% 152 1m Il multiquistica Hospital Convulsién Cont. - Sintomatica 1 MDz 2
5 \ 19a 3m | Glioma de bajo grado Hospital I:_)olo_r' Cont. - Sintomatica 1 MDz 1
Agitacion
6 v 18a2m v  Pardlisis cerebralinfantl o 0 Disnea oo g e Sintomatica 1 MDZ 4
Agitacion Sedacion
. Dolor Sintomatica
7 Vv 7a 6m | Meduloblastoma Hospital BRr Cont. Profunda Sedacion 1 MDZ 1
8 \% 19a10m Il Atrofia esp inocerebelosa Hospital Disnea Cont. - Slntome}t’lca 1 MDz 5
tipo VII Sedacion
9 A% 17a 1m | Osteosarcoma Domicilio I:_)olor Cont. - Slntomgt’lca - - 1
Disnea Sedacioén
i Dolor . - MDz
10 \% 10a10m | Neuroblastoma Domicilio Agitacién Cont. - Sintomatica 2 HLP 1
11 M 4a 6m | Retinoblastoma Domicilio Dolor Int. Profunda Sintomatica 1 MDZ 21
12 \% 9a 7m | Osteosarcoma Domicilio Dolor  Cont. Profunda Slntoma}t’lca 2 MDZ <1
Sedacion HLP
13 \% 4a11m | Rabdomiosarcoma Hospital D[i>§|'lga Cont. Profunda  Sintomatica 1 MDZ 1
14 M 16a3m | Le”w’"'a""g'l'f(‘,f;’b'as“ca Domiciio ~ Dolor  Cont. Profunda ~ Sintomatica 1 MDZz 3
15 M 11agm |y  Parélisis cerebralinfantl 5 g, Dolor  Int. Profunda Sintomatica 1 PPF 1
= . . Dolor . . MDz
16 \% 5a7m IV Dafo Cerebral Adquirido Hospital Agitacién Cont. Profunda  Sintomatica 2 PPF(+40) 42
17 M 14a11m | Osteosarcoma Hospital Disnea Cont.Profunda Sintomatica 1 MDz 1

Tabla 1. Caracteristicas de pacientes y SP. Cont.= continua; Int.=intermitente; Superf.=superficial; MDZ=midazolam,; HLP=Haloperidol;
PPF=propofol.

Sobre la aplicacion del estandar (figura 1), todos los pacientes contaban con tratamiento sintomatico
adecuado, pero en 6 pacientes no se identificé la refractariedad del sintoma. En 14/17 pacientes el proceso
de consentimiento no se registr6 y en uno de ellos no se explic6 porque se excluia a una paciente
aparentemente competente. En un caso no se registré el farmaco empleado y en 6/16 las dosis de inicio no
fueron adecuadas.

(Pacente |1 ]2]3fals]el7]sl oo |lulnlnluls]sly]

INDICACION
eecarmiereo I N N O O I R B
reracaries=d [N LI IE I
o | ]
CONSENTIMIENTO
eaicacien [ R
Participacion . . -
o | ]
APLICACIBN
Farmaco
Dosis
Monitorizacion .
Total

Evaluacién global

Figura 1. En verde se representan los items completados adecuadamente y en rojo aquellos que no. Sobre la evaluacién global, verde
corresponde a tres items completados, amarillo a dos, naranja a uno y rojo a ninguno.

Pagina 105|179



Conclusiones

De los 17 pacientes so6lo 3 completaron la evaluacion adecuadamente. El consentimiento informado fue el
principal punto de mejora identificado. La identificacion de la refractariedad de los sintomas y la revision de
las dosis iniciales empleadas son otros puntos potenciales de mejora.

En este estudio, la creacidon y empleo de un estandar de calidad ayudé a describir la practica de Sedacion
Paliativa y a encontrar posibles puntos de mejora.
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Introduccidény objetivos

En la literatura, existe evidencia de la futilidad que puede suponer mantener la hidratacién/nutricién artificial
(ANH) al final de vida. Su retirada podria asociarse a una disminucién de efectos adversos, sin suponer
disminucién de supervivencia; ademas se formulan hipétesis de un efecto sedante asociado a cambios
metabdlicos. En pediatria, existe poca evidencia en estos aspectos. El objetivo del estudio es analizar la
indicacion de retirar ANHenel servicio de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) del hospital.

Método

Estudio descriptivo retrospectivo, analizando datos de mortalidad de un hospital pediatrico terciario. Se
incluyen los pacientes que fallecieron durante 2 afos consecutivos (2017-2018). Se analizan datos
anagraficos y relativos al tipo de alimentacion al final de vida.

Se analizan reduccion/retirada de ANHal final de vida. Se diferencia de la disminucién de ingesta oral.

Resultados

Se recogen datos de 106 pacientes, 87 son elegibles. La edad media de defuncion es 7,25 afos, mediana 6
afos (0-21). La patologia de base mas frecuente es oncohematolégica (50%), neuroldgica (37%), perinatal
(7%), polimalformativa (6%). La mayoria de defunciones ocurre en medio hospitalario (68%), 32% en
domicilio. La procedencia es variada: 59% Europa, 13% Magreb/Oriente Medio, 18% Latinoamérica, 8% resto
de Asia.

Trenta y cinco pacientes (40%) reciben alimentacion oral exclusiva; el restante 60% recibe alimentacion
artificial.

Cuarenta y tres pacientes (49%) reciben alimentacién enteral, en su mayoria por SNG (26); 4 (5%) reciben
nutriciéon parenteral, 5 (6%) sueroterapia endovenosa.

En el final de vida se ha reducido ANH en el 40% de los pacientes con ANH (21/52); posteriormente se ha
retirado en el 48% de estos casos (10/21).

En total, se ha retirado ANH en el 58% pacientes con ANH (30/52). La retirada ha sido de alimentacion (37%),
hidratacion (7%) o ambas (56%).

La mediana de supervivencia tras reduccion ha sido de 2 dias (0-11), tras retirada de 1 dia (0-12).

No se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en los grupos de defuncién en domicilio vs.
medio hospitalario.

Conclusiones

Dos tercios de los pacientes estudiadosreciben nutricion artificial, susceptible de retirada en el final de vida.
En aproximadamente la mitad de los pacientes con ANH se ha reducido o retirado la nutricion y/o la
hidratacion, con una mediana de supervivencia posterior de 1-2 dias. Son necesarios mas estudios para poder
analizar los efectos de mantener o retirar la ANH en el paciente pediatrico al final de la vida.
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9. Comunicaciones en panel
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Introduccidn y objetivos

El tratamiento de las infecciones en Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), en ocasiones, supone un reto y
un problema importante por la aparicion de infecciones por gérmenes multiresistentes y la falta de antibiéticos
enterales con las que tratarlas en domicilio. Pseudomona aeruginosa es un bacilo gram negativo causante
de infecciones asociadas a dispositivos invasivos. Se asocia a una alta mortalidad por su capacidad para
desarrollar resistencias a antibidticos. La decision de tratar al paciente en domicilio para realizar un buen
control de sintomas nos obliga a buscar nuevas alternativas de tratamiento.

La colistina (polimixina E) es un antibiético polipeptidico con actividad bactericida, que ha demostrado ser
efectivo para el tratamiento de P. aeruginosa multirresistente. Se dispone de pocos datos farmacocinéticos y
sobre la dosificacién 6ptima. Presentamos el caso de un paciente con una infeccion urinaria (ITU) causada
por P. aeruginosa que fue tratado satisfactoriamente con colistina intravesical.

Caso clinico

Paciente de 17 afnos en seguimiento por CPP con lesion medular completa C1 postraumatica de 13 afios de
evolucion, espasticidad generalizada, dependiente de ventilacion mecanica invasiva, portador de
gastrostomia y sonda vesical permanente. Encamado desde hace 3 afios con espasticidad refractaria al
tratamiento habitual, tizanidina, clonidina, baclofeno y diazepam. Vejiga neurégena e ITUs de repeticion por
gérmenes multirresistentes, que empeoran su espasticidad. Presenta episodio de 5 dias de evolucion de
espasticidad y mayores necesidades de morfina y midazolam subcutaneo. El urocultivo recogido es positivo
para P. aeruginosa multirresistente (sensible a colistina). Tras revisar la bibliografia, se decide tratar la ITU
con instilaciones intravesicales de colistina. Se diluye un vial de colistina (80 mg de colistina, 6 1millén de Ul
de colistimetato de sodio) en 500mL de suero fisiolégico, administrando 100-150mL de la dilucién,
manteniendo 90 minutos, cada 8 h en forma de instilaciones intravesicales durante una semana. Tras 4 dias
de tratamiento se decide disminuir volumen de dosis por mala tolerancia, administrando 50 ml que no tolera
durante mas de 20 minutos. El tratamiento no erradico la P.aeruginosa pero mejoro clinicamente y se objetivo
una disminucién de las resistencias antibimicrobianas, tal y como se refleja en la bibliografia. En episodio
posterior el antibiograma mostraba sensibilidad a levofloxacino, que se pudo administrar por via enteral.

Conclusiones
Consideramos que la instilacion de colistina intravesical puede ser una opcién de tratamiento en ITUs por

gérmenes multirresistentes, en pacientes tratados en domicilio o en aquellos casos que presenten importantes
efectos secundarios tras su administracién intravenosa.
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Introduccién y objetivos

A pesar de que los cuidados paliativos (CP) han demostrado beneficios para pacientes y familiares, no estan
extendidos en todos los hospitales, y aun menos en las unidades neonatales. Ello puede ocasionar barreras
como insuficiencias en la formacion, escasa conciencia social, dificultades en la comunicacién y/o carencias
en el apoyo institucional. El objetivo de este trabajo es conocer las actitudes e identificar las barreras
percibidas por el personal de Enfermeria y Medicina de una Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales
(UCIN) de nivel 111.

Método

Se realiz6 un estudio cuantitativo, prospectivo, de encuesta transversal, empleando un cuestionario adaptado
del instrumento Neonatal Palliative Care Attitude Scale (NiIPCAS). Participaron 34 enfermeras y 12 médicos
(tasa de respuesta 90%) con experiencia en el area neonatal de al menos 2 afios. Para el analisis descriptivo
y las diferencias en las percepciones segun la edad y la profesion, se empled la T de Student, mientras que
en los casos en los que no se podia suponer la normalidad de la muestra, el Wilcoxon. Para el grado de
asociacion lineal entre las variables cuantitativas, se uso la correlacion de Pearson. Se establecié un nivel de
confianza del 95%.

Resultados

Hallamos 9 barreras y 3 facilitadores que fueron percibidos por el personal de cuidados intensivos neonatales
en la provisiéon de CP. Las barreras fueron: No disponibilidad de apoyo a los profesionales (82,6%), entorno
fisico inapropiado (47,8%), escasa dotacién de personal (47,8%), tiempo de dedicacion insuficiente (47,8%),
imperativos tecnolégicos (57,8%), demandas parentales (39,1%), falta de directrices que respalden los CP
(39,1%), ausencia de reuniones interdisciplinarias (80,4%) y falta de capacitacion en CP (67,4%). Los
facilitadores identificados: participacion de los padres en la toma de decisiones (67,4%), el personal médico
de la Unidad apoya los CP (76,1%) y se ofrece la opcién de recibir CP a los bebés y sus familias cuando el
tratamiento curativo no es una opcion (50%).

Conclusiones

Las barreras declaradas se relacionan con los recursos, los aspectos clinicos y las incompetencias formativas.
Los facilitadores estan relacionados con aspectos organizativos de la Unidad, y las actitudes positivas del
personal hacia la implementacién de los CP. Los resultados obtenidos sugieren la necesidad de promover
cambios en la formacion de nuestros sanitarios, mejorar aspectos de la organizacién que cultiven un ambiente
de colaboracién interdisciplinar, y dotar de recursos para implementar un programa competente que cubra las
necesidades de los RN, su familia, y los profesionales que los atienden.
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Introduccién y objetivos

Anualmente en Espafia se diagnostican 1100 casos de cancer en nifios de 0 a 14 afios y 450 en adolescentes
de 15 a 19 afos, aproximadamente. A pesar de los avances a nivel terapéutico, sigue siendo la primera causa
de fallecimiento por enfermedad a partir del afio de vida. Los ultimos registros de tumores infantiles describen
una supervivencia global aproximadamente del 80%. Los sintomas que presentan los pacientes oncoldgicos
suelen ser variables y de dificil manejo, suponiendo un importante sufrimiento para ellos y sus familias. La
inclusién precoz, y no solo al final de vida, de estospacientes en una Unidad de Cuidados Paliativos ha
demostrado un beneficio en el control de los sintomas y la optimizacion del tratamiento. El objetivo de nuestro
trabajo fue conocer qué problemas presentan los pacientes oncoldgicos en su ultimo mes de vida y como se
manejan éstos con tal de poder optimizar su cuidado.

Método

Estudio retrospectivo descriptivo mediante revision de historias clinicas de pacientes oncolégicos en
seguimiento por una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos en su ultimo mes de vida, en los afios 2017
y 2018. Se recogieron variables epidemiolégicas, sintomas mas frecuentes, tratamientos realizados y lugar
de fallecimiento.

Resultados

Se incluyeron 41 pacientes: 22 hombres, 19 mujeres, de 9 afios de media de edad. Se excluyd 1 paciente por
falta de datos. 18 pacientes (43%) tenian un tumor del sistema nervioso central, 17 (41%) un tumor de érgano
sélido extracranealy 6 (15%) una neoplasia hematolégica. El tumor mas frecuente fue el neuroblastoma
(22%).Un total de40/41 pacientes precisaron opioides para el control del dolor, siendo éste el sintoma mas
frecuentemente registrado en el Ultimo mes de vida (87%) y la morfina el farmaco mas empleadoen todos los
casos. Un 32% de la muestra fallecié en domicilio, donde se evidenciaron dosis de opiaceos mas elevadas
(media 63 vs. 32 mcg/kg/h, respecto a los pacientes fallecidos en el hospital), mayor tiempo de uso de
opiaceos (media 16 vs. 12 dias) y una edad media mayor (12 vs. 8 afios).

Conclusiones

El dolor es el sintoma mas frecuente al final de vida y casi todos los pacientes precisan opioides para su
control, necesitando los que fallecen en domicilio, que son mayores, dosis mas elevadas. Reconocer los
sintomas al final de vida de los pacientes oncoldgicos debe ser prioritario con tal de buscar su confort y el de
sus familias.
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Introduccién y objetivos

En Espaia, unos 15.000 nifios presentan una enfermedad amenazante para la vida y hasta la mitad precisara
cuidados paliativos especializados al final de su vida. La dispersién geografica y la escasez de unidades
hacen dificil la atencién equitativa de todos los nifios. Cada vez hay mas unidades de CPP, pero no es posible
que lleguen a toda la poblacion con los modelos organizativos actuales.

Analizamos la situacion geografica de una provincia y su zona rural.

Método

Se analiza la poblacién pediatrica de la provincia (datos 2016-2017).

Se identifican los pacientes susceptibles de CPP segun estimaciones de la EAPC y su distribucidén geografica.
Se analiza la dificulta de acceso a un area rural para una unidad asentada en la capital de la provincia.
Proponemos un modelo organizativo para una atencién equitativa.

Resultados

La poblacion pediatrica (<18 afios) de nuestra provincia en 2017 fue 143.523 nifios; 19.3% de la poblacion.
Segun estimaciones de la EAPC, 143 nifios padecerian una enfermedad limitante para la vida, falleciendo
14/afo

El 35% de los nifios reside en la capital/area metropolitana; >60% de los nifios tendra dificultad para ser
atendidos por una unidad de CPP especializados.

Pertenecemos a un area rural de la provincia con 3 comarcas y un hospital comarcal, donde residen 31.000
nifos, con una densidad poblacional de 32hab/km2. La distancia a la capital es de hasta 200km, >2h de
trayecto en automovil. Esto hace complicado que una unidad en la capital pueda atender a los nifios de
nuestra area.

Conclusiones

Para una adecuada atencion, los nifios con necesidades paliativas deberian ser atendidos por unidades
especializadas de CPP.

La dispersion geografica hace muy dificil que esta atencion llegue de forma equitativa a todos los nifios, sobre
todo en areas rurales.

Algunas CCAA han optado por una atencién compartida, que deja la atencién paliativa de los nifios de zonas
rurales a atencién primaria, lo cual no cumple con los estandares de calidad exigibles.

Sabiendo que los recursos son limitados y no es posible crear unidades para una poblacion pediatrica
pequefia y dispersa, proponemos un modelo organizativo en el que las unidades estén formadas por
profesionales de distintos centros sanitarios, cada uno cercano a la poblacion pediatrica de su demarcacion
territorial, pero todos integrantes de una misma unidad, con iguales criterios y recursos compartidos, de forma
que todos los nifios tengan la posibilidad de recibir una atencién paliativa especializada y de calidad.

Pagina 112|179



Introduccién y objetivos

La musicoterapia constituye una disciplina dentro del area de la salud que esta presente en mas de cincuenta
paises con una evidencia cientifica continuada que avala esta modalidad de tratamiento no farmacolégico
coadyuvante a los tratamientos médicos. En este trabajo se presentan los resultados del estudio descriptivo,
prospectivo, observacional y de corte cuantitativo con una nifa de 2 afios con Atrofia Muscular Espinal (AME)
Tipo | en hospitalizacién domiciliaria incluida en el programa de musicoterapia en la unidad de cuidados
paliativos pediatricos.

Objetivo: Evaluar el impacto de la musicoterapia sobre las variables fisiolégicas que intervienen en el estado
de bienestar del nifio (FC, Sa02 y FR), asi como el tipo de técnicas musicoterapéuticas mas utilizadas (activa
o receptiva) en las sesiones de musicoterapia con una nifia cuya enfermedad le limita de manera muy severa
su vida.

Método

Se realizaron 26 sesiones de musicoterapia en el domicilio de la paciente entre marzo y diciembre de 2018.
Las sesiones tuvieron una duraciéon entre 40-50 minutos. Se registraron los datos fisiologicos pre-post
intervencion y el tipo de técnicas musicoterapéuticas activas o receptivas mas utilizadas.

Resultados

Los resultados muestran un cambio significativo (<.001) a lo largo de este ciclo de 26 sesiones en las cuales
se partia con una FC media pre-intervencion de 140,00 (SD= 4,02) disminuyéndose post-intervencion en
133,54 (SD= 4,13). En relacién a los cambios producidos en la SaO2, se observa un aumento en relacién a
los datos obtenidos preintervencion de 96,23 (SD=1,34) a los 97,88 (SD=,91) de la post-intervencién. En la
FR también se hubieron modificaciones significativas, ya que se partia con un 37,15 (SD= 3,53) para acabar,
con una disminucion de casi seis puntos, en 31,08 (SD=3,98). En relacién a las técnicas receptivas de
musicoterapia, observamos que la audicion musical se utilizdé en el 100% de las sesiones, siendo la técnica
activa mas utilizada la relativa a estimulacion de las praxias motoras con un 84,6% de las sesiones (N=22).

Conclusiones

A pesar del proceso degenerativo en el que se puede encontrar una nifia con AME tipo I, la musicoterapia
puede contribuir a la mejora de la calidad de vida y el bienestar de la nifia y su familia. La musicoterapia
promueve y potencia momentos donde esté presente la proactividad de los nifios, siendo ellos los
protagonistas de esos instantes, a través de técnicas activas, y no meros observadores de lo que ocurre a su
alrededor.
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115

N° Sesion

FC

S.02

FR

PRE POST Cambio PRE POST Cambio PRE POST Cambio
1 132 129 -3 98 96 -2 32 24 -8
2 142 135 -7 94 97 3 33 25 -8
3 146 138 -8 95 96 1 32 23 -9
4 139 129 -10 95 97 2 35 29 -6
5 143 132 -1 94 97 3 34 30 -4
6 141 130 -1 95 98 3 35 29 -6
7 138 132 -6 95 97 2 36 33 -3
8 135 129 -6 97 99 2 33 30 -3
9 141 137 -4 97 98 1 37 32 -5
10 138 129 -9 96 99 3 34 25 -9
11 141 140 -1 97 98 1 39 36 -3
12 136 138 2 99 99 0 36 34 -2
13 139 130 -9 96 98 2 40 28 -12
14 143 137 -6 97 99 2 38 29 -9
15 137 139 2 98 98 0 41 33 -8
16 143 130 -13 96 99 3 39 32 -7
17 139 132 -7 96 98 2 42 32 -10
18 137 133 -4 97 98 1 34 30 -4
19 141 136 -5 95 98 3 33 31 -2
20 142 135 -7 96 99 3 36 34 -2
21 140 134 -6 97 98 1 38 32 -6
22 146 139 -7 95 97 2 42 32 -10
23 141 136 -5 96 98 2 41 34 -7
24 143 134 -9 96 98 2 42 35 -7
25 130 123 -7 96 97 1 42 36 -6
26 147 136 -1 99 99 0 42 40 -2
Media 140,0 1335 6,46 962 979 -165 37,2 31,1 6,08

Tabla I: Registro de la FC, S;0, y FR y los cambios observadosen las 26 sesiones de MT

e 7

—FC PRE

—FC POST

8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26

Figura I: Registro pre-post de la frecuencia cardiaca registrada en las 26 sesiones de MT
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Introduccién y objetivos

la comunicacién de malas noticias o noticias dificiles es una realidad en el proceso de trabajo de los
profesionales de la salud, constituyendo en el contexto de las relaciones interpersonales una de las areas
mas complejas. A partir de este presupuesto, ese estudio tiene por objetivo conocer la experiencia del equipo
de enfermeria en el cuidado de nifios y adolescentes con cancer ante la comunicacion de noticias dificiles
referentes al diagndstico, tratamiento y cuidados paliativos.

Método

estudio descriptivo y exploratorio, apoyado en el marco teérico de la comunicacion de noticias dificiles, con
analisis cualitativo de los datos. Participaron 30 profesionales del equipo de enfermeria de un hospital,
referente en oncologia infantojuvenil. Se realizaron entrevistas mediante un guién de preguntas orientadoras
sobre lo que el profesional consideraba una noticia dificil durante el cuidado del nifio y adolescente con cancer
y cuales eran ejemplos de noticias dificiles, asi como que dieran cuenta de como sucedid, quién estuvo
involucrado, cuando y dénde. La investigacion tuvo aprobacién del Comité de Etica en Investigacion.

Resultados

el equipo de enfermeria destacé como comunicacion de una noticia dificil aquella asociada a situaciones que
modificaron radicalmente la vida de nifios, adolescentes y sus familias, involucrando revelacion del
diagnéstico, prondstico, riesgos, ademas de las posibilidades de progresion de la enfermedad y muerte.
Indicaron que la informacién sobre la confirmacion del diagndstico es de competencia del médico, pero el
equipo de enfermeria tiene mejores condiciones de conocer las necesidades reales del nifio, del adolescente
y de su familia, ya que permanece en mayor contacto y comparte diferentes situaciones del proceso de
enfermedad. Sugirieron que el momento de comunicacion de una noticia dificil pueda ser compartido con el
equipo multidisciplinar. Para ellas, el manejo adecuado de la informacion es importante, sin embargo, la falta
de preparacién del equipo en cémo, cuanto y dénde informar la mala noticia es frecuente, asi como el miedo
y la inhabilidad en lidiar con el proceso de comunicacion. También manifestaron miedo de expresar una
reaccion emocional como llanto, lo que podria ser traducido como falta de profesionalismo.

Conclusiones
la busqueda en el conocimiento sobre comunicacion de noticias dificiles se hace necesaria para que se pueda

reflexionar sobre acciones que ayuden al equipo de enfermeria en la comunicacién con nifios y adolescentes
con cancer, en particular en los cuidados al final de la vida, asi como con sus familias.
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Introduccién y Objetivos

El aumento progresivo de pacientes pediatricos con enfermedades crénicas complejas (ECC) condiciond, en
el afo 2012, la creacion de una unidad especializada, integral e integrada que diese atencién y pudiese cubrir
las necesidades de este tipo de pacientes y sus familias. En el objetivo de la misma se incluye poder mejorar
su calidad de vida y optimizar el uso de recursos sanitarios.

Conocer el uso de recursos hospitalarios (episodios en urgencias, visitas en consultas externas, estancias en
hospital de dia e ingresos en hospitalizacién) por parte de los pacientes con ECC atendidos, 12 meses antes
y 12 meses después de la fecha de inclusién en la unidad.

Conocer la evolucién del uso de los recursos hospitalarios por parte de los pacientes en la unidad del paciente
cronico complejo (UPCC).

Método

Estudio observacional descriptivo retrospectivo mediante la revisién de la historia clinica informatizada
(HCIS®) y de registros propios de la unidad (Microsoft Excel) de los pacientes incluidos entre 1 de enero de
2015 y 31 de diciembre de 2017.

Resultados

El nimero de pacientes atendidos aumento progresivamente: en 2015 fueron 109, en 2016 y 2017, 108 y en
2018, 144. Con una edad media de 8.2 afios (1 mes-25 afos). El 63.5% eran de sexo masculino. El 40%
pertenecen al grupo 2 de la clasificacion ACT y otro 40% al grupo 4. La media de episodios en urgencias se
ha mantenido estable tras iniciarse el seguimiento por la UPCC. Se ha observado un aumento de las visitas
en consultas externas en los 12 meses posteriores a la entrada a la unidad (19.7 visitas/paciente antes de la
inclusioén respecto a 37.8 posteriormente). Las estancias en hospital de dia se han reducido en 2015 y 2016.
El nimero de ingresos aumenté tras la entrada a la unidad (1.72 a 2.1 ingreso/paciente), la duracion de los
ingresos se redujo a la mitad al iniciar seguimiento en 2015, 2016 y 2017.

Conclusiones

El aumento de ingresos y consultas externas estan relacionadas con una mayor complejidad de los pacientes,
asi como a la deteccidn precoz de episodios que precisan ingreso. La disminucién de los dias de ingreso
responde al mayor control post alta por profesionales del equipo. Globalmente, se considera que la creacion
de la UPCC ha contribuido a minimizar el impacto que la asistencia a este tipo de pacientes genera en los
profesionales. Una medida indirecta de este dato es el aumento de derivaciones de pacientes a la UPCC.
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9.8. Enfermeria en Cuidados Paliativos pediatricos: ;como afecta el
trabajo diario a la calidad de vida?

Corripio Mancera A
Ramodn Telo Y, Pelaez Cantero Mj, Madrid Rodriguez A, Gamez Ruiz A, Urda Cardona A.

Introduccién y objetivos

Trabajar al lado del paciente hace que la enfermeria a menudo comparta sus cargas emocionales.
Especialmente vulnerable es la enfermeria que acompafia al nifio en la fase final de su vida. El cuestionario
PorQOL mide el nivel de afectacion sufrido en el entorno laboral; estd compuesto de tres dimensiones: fatiga
por empatia, burnout y satisfaccion por empatia.

A nivel nacional no existen estudios que midan esto.

Objetivo: Conocer cuéles son estos niveles en la enfermeria pediatrica y dada la complejidad de cuidado
requerido en los pacientes cerca de la muerte y la intensidad de las relaciones que se establecen, fijar nuestra
atencién en la enfermeria de cuidados paliativos pediatricos (CPP) de nuestro pais.

Método

Estudio transversal, descriptivo y analitico. Se recogieron variables sociodemograficas, y el cuestionario
ProQOL a una muestra de 75enfermeras pediatricas.

Resultados

71 respuestas (indice de respuesta del 94%).
Datos demograficos (Tabla 1).

Tabla 1. Resumen de datos demograficos

Sexo Numero (porcentaje)
Mujer 60 (85%)
Hombre 71 (15%)
Edad
20-29 afios 30-39 afios 4 (6%)
40-49 afos 50-59 afios 20 (28%) 20 (28%)
60 aflos o mas 24 (34%)
3 (4%)

Area de trabajo
Planta de hospitalizacién 25 (35%) 25 (35%) 21 (30%)
Oncologia
CPP

Tipo de contrato
Fijo 63 (88%)
Temporal 9 (12%)
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Creencias religiosas

Si
No

49 (69%)
20 (28%)

Antigliedad en la profesion: media 21,5 afios (DS 9). Antigliedad en el puesto: media 9 afios (DS

8).
A nivel global la muestra presenta un nivel bajo de fatiga por compasion y nivel medio de satisfaccién por
compasioén y de burnout (Tabla 2).

Tabla 2. Niveles de puntuacion de la escala PROQOL sobre muestra total

Subescala Numero Media Desviacion Valor Valor
estandar (DS) | minimo maximo

Fatiga por 71 17 7 6 39

compasion

Burnout 71 23 4 13 34

Satisfaccion por| 71 39 5 23 48

compasion

Al estratificar, no se encontraron diferencias estadisticamente significativas de estos niveles en relacién al
sexo o la edad. Encontramos que la enfermeria creyente experimenta mayores niveles de fatiga por
compasion (p 0,07). En la enfermeria con contrato fijo hayamos un nivel mas bajo de satisfaccion (p 0,01). La
enfermeria dedicada a la oncologia tiene un nivel mas alto de satisfaccion por compasion (p 0,01) y
evidenciamos una correlacién positiva entre la antigliedad en la profesion y el nivel de burnout (p 0,02). No
se encontraron diferencias entre los niveles de fatiga por compasién o burnout y trabajar en CPP.

Conclusiones

Podriamos pensar que el trabajo sanitario de las Unidades de CPP tuviera mayores niveles de fatiga por
compasion y burnout y sin embargo esto no ocurre. La enfermeria de CPP presenta niveles similares al resto
de la enfermeria. En nuestro pais los CPP son una especialidad relativamente nueva, con enfermeria con
ganas de trabajar y motivada en su labor asistencial. Ademas, este tipo tan especial de personas
probablemente posean mecanismos intrinsecos de defensa para lidiar con el cuidado de los pacientes en
fase terminal y sus familias.

Pero no podemos olvidar que la fatiga por compasion y el burnout son fenémenos prevenibles y tratables. El
abordaje a través de la implantacion de intervenciones grupales, soporte psicoldgico y talleres de autocuidado
pueden ser Utiles.
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Introduccién y objetivos

El dolor es una experiencia subjetiva dificilmente tangible, para cuya evaluacion se dispone de distintas
herramientas tales como; escalas, observacion del paciente...

Una definiciéon a destacar seria que: “el dolor es el que el paciente dice que es; es una experiencia de las
personas y de las familias, no de las terminaciones nerviosas”.

Se habla de valoracion integral del paciente, entendiendo las diferentes areas que componen a la persona:
biolégica, psiquica, social, espiritual...y, por tanto, el dolor puede ser: espiritual, fisico, mental o social.

A parte del tratamiento farmacoldgico de habitual uso, existen diferentes terapias no farmacolégicas que
pueden contribuir a la mejora del control del dolor.

Una de ellas, la musicoterapia, esta teniendo especial auge y acogida en el medio hospitalario, esta se
considera un arte que se ha utilizado desde antiguo con diferentes fines terapéuticos.

El presente trabajo, presenta una revision bibliografica centrada en la busqueda de evidencia cientifica sobre
los beneficios que puede aportar el uso de musicoterapia en el manejo del dolor del paciente oncolégico
pediatrico.

Objetivo general:
Conocer la evidencia cientifica disponible con respecto al beneficio que puede aportar el uso de la
musicoterapia como terapia coadyuvante en el manejo del dolor del paciente oncoldgico pediatrico.
Objetivos especificos:

e Analizar la experiencia dolorosa y los tipos de dolor

o Describir las diferentes herramientas de evaluacion del dolor del paciente pediatrico

Método

Revision bibliografica consultando las siguientes bases de datos: Pubmed, Cochrane, Cinahl y
Scielo, ademas de las fuentes: Elsevier, Sociedad Espafiola de cuidados paliativos, National Comprehensive
Cancer Network, Organizaciéon Mundial de la Salud.

o Criterios de inclusién: articulos que no tuvieran mas de 5 afios de antigliedad, exceptuando manual
de Oxford de Cuidados Paliativos publicado en 2005 por ser un referente en la literatura, y que la
lengua del articulo fuera en castellano, catalan o inglés.

o Criterios de exclusion: articulos que no hablaran del dolor en términos de paciente pediatrico

o Palabras clave: Palliative cares, opiaceos, calidad de vida, musictherapy, pain, oncology, pediatric.
Los operadores boleanos para realizar la busqueda fueron AND, OR, NOT.

Resultados y conclusiones

Se obtuvieron 45 articulos, de los cuales se acabaron analizando de forma exhaustiva 15.
La musicoterapia es una terapia coadyuvante en el tratamiento del dolor que aporta beneficios tales como la
reduccion de ansiedad en la familia y la reduccién de la sensacidn dolorosa del paciente.
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Introduccién y objetivos

La fisioterapia respiratoria consiste en un conjunto de técnicas que permiten el aclaramiento mucociliar,
favoreciendo una mejor capacidad respiratoria, ademas de reducir las posibles infecciones que pueden
aparecer por una acumulacidon de las secreciones. Dentro de algunas unidades de cuidados paliativos
pediatricos, donde sus usuarios, son personas con gran dependencia, necesidades y multidiscapacitados, la
fisioterapia respiratoria constituye una de las terapias fundamentales en el dia a dia de los usuarios.

Siempre se ha estudiado la importancia de las terapias sobre los pacientes y los beneficios que les aporta,
pero pocas veces se preguntan a los profesionales sobre qué opinan sobre esas terapias.

Método

Se realizé un total de 20 encuestas, compuestas por 12 preguntas, sobre fisioterapia respiratoria, la
importancia y necesidad de ella en estos pacientes, a los profesionales, tanto sanitarios como no sanitarios,
que forman parte de una unidad de cuidados paliativos pediatricos en Madrid actualmente o que han trabajado
en algun momento en ella: Pediatra, Enfermera, Auxiliar de Enfermeria, Fisioterapeuta, Terapeuta
Ocupacional, Musicaterapeuta, Psicéloga y Trabajadora Social.

Resultados y conclusiones

Los profesionales encuestados muestran una gran aceptacion de la fisioterapia respiratoria, aunque algunos
no conocian esta terapia hasta llegar a esta unidad, ya que observan un beneficio de los pacientes respecto
ala disminucién de secreciones, ventilacidn, capacidad respiratoria y a las actividades que estan relacionadas
con ellas como: la alimentacion, el suefio o la facilitacion del manejo del nifio en casa. Ademas, consideran
importante tener ellos mismos conocimientos de la terapia como medida preventiva. Ante la pregunta de la
valoracion del 1 al 10 sobre necesidad de esta terapia para estos pacientes, la media general es 9,6.

Diriamos que los profesionales que trabajan en una unidad de cuidados paliativos (UCCP), coinciden en la
importancia de la fisioterapia respiratoria para estos pacientes, por los cambios fisicos que se producen,
dando lugar a beneficios tanto a corto como a largo plazo. Es por ello que se recomienda la introduccién de
personal especializado en este tipo de terapias para dar una mayor calidad de vida a los pacientes.
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Introduccién y objetivos

Desde 2012 a septiembre 2017, se ha realizado atencion psicosocial a 23 personas en duelo por perdida de
hijo, derivados de diferentes servicios sanitarios. Se ha acompafado puntualmente en procesos de final de
vida a pacientes paliativos pediatricos no oncoldgicos y sus familias.

Las necesidades detectadas promovieron durante el 2017 formar parte del equipo que elaboré el protocolo
de duelo perinatal en el hospital, teniendo presentes las aportaciones realizadas por los progenitores con
pérdida perinatal, que identificaron como necesidad: “recibir atencién y acompafamiento psicosocial en final
de vida de sus hijos”.

Junto al resto de profesionales sanitarios, en septiembre de 2017 se inicia la atencion psicosocial, por 2
psicologas del Equipo de Atencién Psicosocial (EAPS), en la unidad hospitalaria de Paliativos Pediatricos
(UCI-Pediatrica y UCI-Neonatal) y Ginecologia.

Objetivos:
e Ampliar la atencion psicosocial a los Paliativos Pediatricos para facilitar la elaboracion del duelo de
progenitores y familiares.
e Difundir el acompafiamiento psicosocial al final de la vida entre los profesionales de pediatria y
ginecologia.
e Dar cobertura a las necesidades demandadas por los familiares en los grupos focales y sesiones
individuales de duelo.

Método

—_

Revision bibliografica y de protocolos sobre duelo perinatal.

2. Participacion e identificacion de necesidades en grupos de ayuda mutua y grupos focales de pérdida
(mortinatos y neonatos).
3. Colaboracion en realizacion y seguimiento del protocolo de atencion perinatal.
4. Reuniones y seguimientos de casos con los profesionales.
5. Atencion psicosocial en final de vida y facilitacion de pautas de despedida.
6. Seguimiento de familiares en duelo.
Resultados

Desde septiembre del 2017 a diciembre 2018 se atendieron a 56 pacientes y 84 familiares, junto a los
profesionales de las unidades clinicas de referencia de los pacientes.

Procedencia:
e Ginecologia y Obstetricia: 24 pacientes y 36 familiares.
e UCI Neonatal: 18 pacientes y 29 familiares.
e UCI Pediatrica: 5 pacientes y 8 familiares.
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e Unidad de Paliativos Pediatricos: 8 pacientes no oncoldgicos (a nivel hospitalario y domiciliario) y 11
familiares.

Del total de los 84 familiares, el 63,5% fueron mujeres y el 36,5% hombres, mayoritaria y respectivamente en
los siguientes rangos de edad: 18-34 afios (47,6%) y 35-49 anos (50%).

Conclusiones

Existe un aumento de derivaciones e intervenciones, principalmente en materia perinatal, acorde a las
necesidades identificadas inicialmente por los progenitores.

Se considera necesario continuar investigando para conocer el impacto de la intervenciéon temprana en
atencioén en duelo perinatal para los progenitores, otros familiares y los profesionales sanitarios.
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Introduccidn y objetivos

Los avances en el conocimiento y el tratamiento del cancer infantil han hecho que la supervivencia de los
nifos sea cada vez mayor. Sin embargo, no sabemos como son atendidos los nifios que fallecen por esta
patologia en Espafia y el objetivo del estudio es describir el alcance de los cuidados paliativos (cp) en las
Unidades de Oncologia Infantil

Método

Se elaboré una encuesta anénima que fue remitida a todos los Hospitales de Espafia con Unidades de
Oncologia Infantil con preguntas con respuesta multiple sobre aspectos del cuidado al final de la vida en los
nifios con cancer infantil fallecidos entre los afios 2016-2017 hasta los 18 anos.

Resultados

Se incluyeron 237 pacientes de 21 hospitales que remitieron los datos (Hospital La Paz 18.1%, Virgen del
Rocio 11.8%, Vall D"Hebron 9.3%) con una media de edad de 6.7 afios. El cancer mas frecuente fue tumores
del SNC (30.4%) siendo en un 95.8% el primer tumor del paciente. Hasta un 27.1% habian recibido tres o
mas lineas de tratamiento con intencién curativa y un 13.7% habia participado un ensayo clinico que en un
25% supuso el desplazamiento de la familia lejos de su domicilio. En un 18.3% el evento precipitante de la
muerte fue secundario al tratamiento recibido. El 72.6% fallece en el hospital habiendo recibido cuidados
paliativos el 63% aunque el 43.6% no fue a cargo de un equipo con formacién especifica en cuidados
paliativos pediatricos. El motivo de la entrada en cp fue en 68.1% por progresion de la enfermedad. Sélo un
37.4% tuvo disponible un equipo 24 horas al dia, 365 dias al afio. Un 70.7% precis6 sedacion paliativa y en
un 59.6% estuvo presente en el momento del fallecimiento algun miembro del equipo. En un 58% se hizo
seguimiento del duelo.

Conclusiones

A pesar del mas pronéstico de muchos de los nifios con cancer infantil, la incorporacién a los cp sigue sin
hacerse desde el momento del diagndstico El lugar del fallecimiento es en los hospitales y es necesario que
los cuidados paliativos sean ofrecidos por especialistas en nifios que garanticen morir en casa. Un 70% de
sedacion paliativa es un porcentaje muy elevado y que nos debe hacer reconsiderar los criterios y si realmente
se estd justificada. Incorporar equipos pediatricos en cp desde el diagndstico hara que mejore la atencion de
los nifios con cancer infantil al final de la vida.
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Introduccion

Varoén de 2 afos con patologia crénica compleja amenazante para la vida, afecto de encefalopatia hipdxico-
isquémica secundaria a lesiones intrautero por malaria-varicela. Primer hijo de una familia de origen nigeriano
con barrera idiomatica y cultural. Las creencias religiosas son la principal estrategia de afrontamiento de la
enfermedad y ajuste a las expectativas pronodsticas. Activados diferentes dispositivos sociales para facilitar
soporte socioeconémico.

Descripcion del caso

Epilepsia bien controlada, SAHOS grave, cataratas bilaterales, infecciones respiratorias de repeticion y
estancamiento pondoestatural secundarios a disfagia severa.

Derivado para valoracion a nuestra unidad por complejidad de manejo desde el CEE y el pediatra de
hospitalizacion en febrero, realizando 5 ingresos de hospitalizacion y UCIP por descompensacion respiratoria
y convulsiones.

En octubre se coloca gastrostomia y adapta a VNI. Escala PaPas de 20 puntos. Se inicia seguimiento en
Crénicos, ofreciendo soporte telefénico estrecho y atencion domiciliaria al alta para reforzar la capacitacion.
En noviembre ingresa para intervencion quirdrgica, precisando aumento del soporte respiratorio en UCIP.
Durante el episodio se plantea a la familia que no es tributario de medidas invasivas, con resistencia a la
aceptacion, consensuando finalmente PDA.

Desde el CEE refieren problemas de vinculo con la familia y no aceptacion del criterio de sus profesionales.
Coordinacion estrecha desde la unidad con la escuela para acordar plan de manejo. Desde diferentes
dispositivos de atencion social se identifican dinamicas familiares con vinculos inseguros: la figura del padre
tiene poca presencia, pero importante poder de decision y la madre esta saturada y culpabiliza al sistema de
proteccion social de las necesidades familiares.

Seguimiento telefénico en diciembre. En enero 2019 acude a consulta con la gastrostomia cerrada tras una
retirada accidental que no fue informada, con pérdida notable de peso y poco uso de la VNI. Tras confrontar
la situacion se produce un conflicto entre madre y profesionales, quienes considera no estan activando todos
los recursos para ayudar a la familia a sostener la situacién familiar generada por la discapacidad.

Conclusiones

Este caso ejemplifica la necesidad de disponer de recursos y un equipo interdisciplinar que permita ofrecer
un manejo integral y trabajar precozmente el PDA, asi como de garantizar unos cuidados transculturales de
calidad y asegurar la atencion domiciliaria que refuerce la capacitacion familiar y mejore el vinculo con el
equipo referente. Se sigue trabajando con la familia y los servicios de zona para mejorar la calidad de vida
del paciente y su familia.
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Introduccién y objetivos

describir las caracteristicas de los pacientes derivados a la unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP)
desde la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) y Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales
(UCIN), el soporte recibido desde la UCPP y el desenlace de estos pacientes.

Método

Estudio descriptivo, retrospectivo de los pacientes derivados desde UCIP y UCIN a la UCPP entre el 1 de
enero de 2017 y el 31 de diciembre de 2018 mediante la revisién de historias clinicas electronicas.

Resultados

Desde UCIN fueron derivados 41 pacientes. Los motivos de derivacién principales fueron: manejo de
sintomas complejos (11 pacientes), toma de decisiones (6 pacientes), cuidado al final de vida (9 pacientes),
varias de las razones anteriores (15 pacientes). Realizamos 23 documentos de manejo de sintomas
complejos y 16 documentos de toma de decisiones/plan de cuidados avanzados. Un paciente fallecioé antes
de nuestra primera evaluacion. Veinticinco pacientes fallecieron, de los cuales 15 lo hicieron tras la retirada
del soporte respiratorio como adecuacion de medidas terapéuticas: en 11 pacientes se realizd en la UCIP, 3
pacientes fueron extubados en el hospice y un paciente en su domicilio. Los otros 10 pacientes que fallecieron,
7 lo hicieron en el hospital, 2 en el hospice y uno en su domicilio.

Desde la UCIP fueron derivados 40 pacientes. Veinte pacientes fueron remitidos para el cuidado al final de
vida, 8 para toma de decisiones, 5 pacientes para manejo de sintomas complejos y 7 pacientes por varias de
las razones anteriores. Realizamos 19 documentos de manejo de sintomas complejos y 16 documentos de
toma de decisiones/plan de cuidados avanzados. Dos pacientes fallecieron antes de nuestra primera
evaluacion. Veinticinco pacientes fallecieron, decidiéndose la retirada del soporte respiratorio en 20. En diez
pacientes se llevé a cabo en la UCIP, 7 pacientes se extubaron en el hospice, dos pacientes en su domicilio
y finalmente en un paciente se retiré el soporte respiratorio en su hospital local. Los otros cinco pacientes,
fallecieron en la UCIP.

Conclusiones

la mayoria de pacientes derivados a la UCPP desde UCIN y UCIP fallecen en el medio hospitalario, sin
embargo, una parte no despreciable de los pacientes (30% en el caso de la UCIP y 25% en el caso de la
UCIN) fallecen en el hospice o en el domicilio como deseo de sus familias siendo el papel de los CPP esencial
en estos casos.
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Introduccidn y objetivos

«Encuentos» es un proyecto de sensibilizacion dirigido a la sociedad general (padres, docentes, sanitarios,
etc.). Esta iniciativa surge como respuesta a la tendencia de la sociedad actual a alejarse del malestar, lo que
se traduce en una menor presencia de la muerte tanto en el ambito familiar como en las escuelas o en la
cultura. A través de este espacio nos acercarnos a la literatura infantil con otra mirada, sin censura,
disfrutamos de cuentos en los que la pérdida esta presente y ponemos en comun nuestras reflexiones sobre
lo leido.

Con ello, perseguimos los siguientes objetivos:
o Favorecer el acercamiento a la vivencia de pérdida como algo natural.
e Desarrollar una conciencia de mortalidad que permita vivir una vida plena.
e Crear entornos sensibles y acogedores para las personas que sufren la muerte de un ser querido.

Método

Las reuniones tienen una periodicidad mensual, se dirigen a adultos y a cada sesion asiste un invitado
especial que presenta su visién personal del cuento leido y plantea cuestiones que se debaten entre todos.
Al inicio de la sesion, se hace una presentacion y lectura colectiva.
Algunos de los cuentos seleccionados son:

e Inés Azul

e Soylavida

e Soy la muerte

e Tofin, Lanay las Perseidas

o El peral de la tia Miseria

e Jack yla muerte

e Masalla

El proyecto finaliza con una sesién de narracioén oral, en la que participan varias personas contando cuentos
de viva voz.

Resultados

El ambiente de apertura y confianza creado ha permitido que se trataran temas muy variados y que los
participantes compartieran experiencias, reflexiones e inquietudes. A cada sesion asiste una media de 25
personas. Cada vez son mas las personas que muestran interés tanto por esta actividad como por el tema de
la muerte y el duelo en general, lo que se traduce en una mayor asistencia, asi como en peticiones posteriores
de informacién y orientaciones para cuestiones tanto personales como profesionales.

Conclusiones

Devolver a la muerte el espacio natural del que se la ha desplazado en las ultimas décadas, permite eliminar
tabues y llevar a cabo acciones que mejoran no solo la vida de las personas con enfermedad avanzada y en
duelo, sino a nosotros como sociedad.
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Introduccién y objetivos

En el articulo 27 del cédigo de ética de enfermeria se estipula que: la enfermera “vela para que en el proceso
del final de vida se respeten las creencias y valores que han dado sentido a la vida de la persona atendida y
porque muera de acuerdo con el propio ideal de la buena muerte”. Para ello se precisa seguir un modelo
enfermero de competencia cultural que se adapte a las necesidades de la comunidad, ofreciendo un cuidado
culturalmente sensible, apropiado y competente.

La pregunta PICO es: Los cuidados transculturales enfermeros en cuidados paliativos pediatricos ¢son un
pilar para el “buen morir’?

El objetivo principal es definir unos cuidados transculturales enfermeros en relacién a los cuidados paliativos
pediatricos.

Método

Busqueda bibliografica en CUIDEN, CUIDATGE, COCHRANE, JOANNA BRIGGS, GOOGLE ACADEMIC y
PUBMED.

Las palabras clave utilizadas fueron “cultura” “cuidados paliativos” “final de vida “pediatria
transcultural” “transcultural” todas ellas relacionadas con el operador booleano AND.

enfermera

Resultados

De la busqueda resultaron 78 articulos, de los cuales cumplian criterios de inclusion 14 de ellos.

Tras leerlos y estudiarlos se pudieron sacar 3 variables comunes que se desarrollaron posteriormente:
1) Aspectos comunicativos
2) Final de vida
3) Muerte y rituales.

Conclusiones
Para pacientes y familiares atendidos por un equipo de cuidados paliativos pediatricos sus valores culturales
son importantes y el equipo debe dirigir su asistencia hacia la “buena muerte” siempre desde la perspectiva

cultural del paciente y su familia.

Palabras clave: Cultura, cuidados paliativos, pediatria, enfermera transcultural.
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9.17. Encuesta a pediatras de un area sanitaria rural sobre cuidados
paliativos pediatricos.

M2 José Granados Prieto )
Leticia Martinez Campos, Jorge Salvador Sanchez, Maria de los Angeles Carrasco Pardo.

Introduccién y objetivos

El acceso a unos cuidados paliativos de calidad es un derecho recogido en nuestro estatuto de autonomia.
La estrategia de nuestra Comunidad es la atencion compartida, lo que implicaria la actuacién de los recursos
convencionales (pediatras de atencion primaria y hospitales) conjuntamente con la de los recursos avanzados
cuando su intervencion sea precisa. El acceso de los recursos avanzados a las zonas rurales es complejo,
de un lado, y de otro, la formacién en CPP de los pediatras de AP es insuficiente, teniendo en cuenta ademas
que, en algunas provincias, mas del 50% de las plazas de AP no estan cubiertas por pediatras.

El objetivo fue valorar los conocimientos de los pediatras de AP en cuidados paliativos pediatricos y cual es
su opinion y actitud ante la responsabilidad de atender a estos pacientes.

Método

Estudio descriptivo transversal a través de una encuesta anénima enviada por correo electrénico a los
pediatras del area.

Resultados

Se contestaron 13 encuestas (participacion del 72%). Un 69% refiere no tener formacion MIR o equivalente
en Pediatria. Un 77% refirié6 haber realizado alguna en CPP, el 61.5% en un nivel béasico. Un 77% de los
encuestados no tiene claro qué pacientes podrian ser susceptibles de CPP y un 38.5% no sabria establecer
el nivel de complejidad de un paciente paliativo. El 76.9% no realiza ninguna visita a domicilio a los pacientes
pediatricos y, de los que si que realizan alguna visita, sélo el 15% realiza estas visitas de forma programada,
el resto, sélo ante avisos de Urgencia. Un 31% de los encuestados no estria dispuesto a atender a un paciente
de su cupo que precisara atencion en final de vida, el 23% por falta de preparaciéon y un 8% por falta de
tiempo. Un 54% de los encuestados opina que AP no deberia asistir de forma habitual a pacientes con
necesidades paliativas complejas.

Conclusiones

Hay un alto porcentaje de nifios en nuestra area que no son atendidos en AP por un pediatra. Los
profesionales de AP no tienen formacion suficiente para atender a nifios con necesidades paliativas
complejas, y un porcentaje elevado no se ve capacitado para hacerlo ni estaria dispuesto a ello. La opinion
de los profesionales de primaria es que los nifios con necesidades complejas no deberian ser atendidos por
profesionales de la atencion primaria, sino por profesionales especializados.
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Introduccién y objetivos

La enfermedad limitante y/o amenazante para la vida de un nifio requiere una atencion especializada durante
el proceso de enfermedad y después de la pérdida por el riesgo aumentado de duelo complicado.

El objetivo de este estudio es analizar la actividad que se realiza antes y tras la muerte de un paciente desde
una UCPP.

Método

Diseno: Estudio retrospectivo descriptivo con muestreo no probabilistico.
Duracién: marzo 2016 a noviembre 2017.
Recogida de Datos: registro especifico y revisién historia clinica.
Se analizan variables sociodemogréficas y propias del proceso de enfermedad y seguimiento tras el
fallecimiento:

e tiempo estancia en la UCPP.

e primer contacto con la familia tras fallecimiento (PCF).

e visita de cierre familiar (VCF).

e cierre del equipo (CE).

e seguimiento Unidad de Duelo (UD).
Andlisis: multivariado mediante STATA 14.1.

Resultados

Muestra de 67 nifios fallecidos. De ellos el 49,25% (33) en el hospital y el 50.75% (34) en domicilio. EI 52,23%
(35) han tenido enfermedad no oncoldgica, habiendo fallecido en la comunidad auténoma espariola estudiada
el 89,55% (60).

El PCF se realizé en el 91,04% (61) de los fallecimientos tras 15,16 dias de media. En el 58,21%(39) se ha
realizado una VCF (66,67% en domicilio) en un periodo medio de 56.26 dias. Se ha podido realizar CE en un
98.51%(66) de los pacientes (media de 57,05 dias entre el fallecimiento y el cierre). El 35.82% (24) de las
familias (24) han realizado seguimiento en la UD.

Si el analisis lo centramos en las familias residentes en esta comunidad, el lugar de fallecimiento en domicilio
aumenta al 56,67%, la VCF al 61,67% y el seguimiento en la UD al 40%.

Se encuentra asociacién estadisticamente significativa en:
e Tiempo de seguimiento por la UCPP y muerte en domicilio (p=0.000), realizacion VCF (p=0.029) y
seguimiento de la familia por la UD (p=0.018)
e Larealizacion de VCF con el lugar de fallecimiento (p=0.001); con la realizacién del PCF (p=0.003) y
con la enfermedad no oncoldégica (p=0.005)
e Ellugar de residencia y seguimiento por la UD (P=0.023)
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Conclusiones

e La intervencion precoz por una UCPP tiene relacién con la atencidn durante la enfermedad, con el lugar
de fallecimiento y con el seguimiento en duelo posterior.

e Es posible establecer procesos sistematizados con el objetivo de cuidar a la familia, los profesionales y
la calidad asistencial.
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Introduccién y objetivos

Para poder realizar unos cuidados paliativos pediatricos (CPP) de calidad en una comunidad auténoma de
gran dispersion geografica y recursos limitados, es imprescindible el trabajo en red supervisado por
profesionales formados en CPP. Disponer de una herramienta electrénica que llegue a todos los miembros
de la red, de facil comprensién y en continua actualizaciéon es fundamental para su desarrollo.

El objetivo de esta ponencia es difundir este sistema de comunicacion.

Método

La herramienta electrénica permite realizar un plan de intervencion por paciente incluido en el programa de
CPP por los pediatras con formaciéon especifica. Este se puede consultar desde cualquier ordenador
conectado a la red del sistema sanitarioregional desde hospitales y centros de salud.

El plan presenta diferentes pestanas: red asistencial, datos del cuidar principal, alergias y antecedentes de
interés, grupo ACT al que pertenece su enfermedad, diagndstico codificado CIE-10, lista de problemas por
aparatos vigentes y pasados, dispositivos domiciliarios (digestivos, respiratorios...) y sus parametros,
necesidades percibidas por el paciente o cuidadores, problemas detectados por el profesional, plan de
actuacion (texto libre en el que se refleja lo consensuado con la familia sobre la realizacion de medidas
extraordinarias) y tratamiento y recomendaciones. También presenta un moédulo de constantes y escalas
validadas de dolor por edad, Ramsay, Ashworth, etc. Los profesionales autorizados para escribir en esta
historia tienen acceso remoto desde sus domicilios a la actualizaciéon de la misma, de forma que, durante la
realizacion de la guardia telefénica, se pueden pautar o prescribir tratamientos, perfusiones, etc. que pueden
administrar los sanitarios que trabajan en atencién continuada, tanto en domicilio como en el hospital, en
funcion de la localizacion del nifio. El plan de intervencion se convierte en un pdf que puede ser impreso.
Cuando se incluye al paciente en el programa de paliativos, es imprescindible completar el plan de
intervencioén. A su vez, de forma automatica llega un correo al pediatra de atencion primaria a cargo del nifio
para informarle que ha entrado en paliativos y un segundo correo cuando se considera que la enfermedad
esta avanzada y se van a intensificar cuidados.

Resultados

La herramienta lleva 20 meses en uso, siendo su utilizacidn muy satisfactoria para todos los profesionales
implicados.

Conclusiones

Un buen sistema de comunicacion es fundamental para implementar con éxito nuevas unidades de CPP.
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Figura 1. Vista del plan en forma de pestafias (paciente ficticio)
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Figura 2. Vista del plan impreso en PDF (paciente ficticio)
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9.20. Cuando la historia clinica es la mejor herramienta diagndstica

Fatima Parra Plantagenet-Whyte
Victoria Caballero Pérez, Carolina Pérez Gonzalez, Carla Navarro Mufioz, Maria Luisa Zubiri Ara, Teresa
Usoén Albero

Introduccidn
Las lesiones dermatoldgicas infantiles en pene no son usuales, y por ende el manejo de las mismas se hace

de dificil manejo precisando la colaboracién con otros especialistas ademas del pediatra como son el
dermatodlogo, microbidlogos...

Descripcion del caso

Paciente de cuatro afios afecto de tetraplejia secundaria a distocia de parto. Acude a nuestra consulta en la
que presenta una lesion en glande (adjunta imagen) con exudado purulento adherido a la piel.

Esta siendo tratado desde su médico de atencién primaria con Neomicina, Triamcinolona y Nistatina sin notar
cambios desde el inicio del cuadro. Asocia, a su vez, febricula intermitente con algun pico aislado de hasta
39°C.

Dada la evolucién térpida y ante sospecha de balanitis se decide anadir tratamiento por via oral y modificar
la pauta tépica a mupirocina ademas de solicitar cultivo del exudado. Ante la no mejoria y los resultados
negativos del exudado se solicita colaboracion con el servicio de microbiologia para mejorar la toma de
muestras y realizar un cultivo mas dirigido hacia hongos y bacterias anaerobias y se suspende el tratamiento
tépico con Mupirocina cambiando a lavados con gel intimo y lubricacién con aceite de oliva.

De nuevo todos los resultados son negativos y se re historia a la familia en la que nos comenta la madre que
han realizado un cambio en el tipo de sonda vesical con la que realizan sondajes intermitentes. Revisando
las diferencias entre una sonda y la otra se aprecia que la ultima utilizada presenta lubricacion incorporada
con urea sin embargo la anterior no por ello se decide cambiar a la sonda inicial manteniendo los lavados con
gel intimo, tras lo cual mejora progresivamente la lesion hasta la limpieza del exudado y se instaura
tratamiento con pomada regeneradora hasta resolucién completa.

Se le dio de alta del proceso con diagnéstico de dermatitis de contacto por lubricante de urea.

Conclusiones
La historia clinica es una herramienta fundamental para el diagndstico de patologia que en ocasiones se

desestima. Por otro lado, pese al material muy similar que se utiliza a la hora del manejo de los pacientes,
existen ciertas diferencias que pueden ser perjudiciales, como fue nuestro caso.
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Introduccion

Los problemas éticos en la practica clinica son cada vez mas frecuentes y conllevan una elevada complejidad
para la cual el personal sanitario ha recibido una formacion insuficiente con tendencia a desarrollar un enfoque
defensivo.

Deben ser abordados como un elemento mas de nuestra practica apoyandonos en una adecuada
comunicacion, bibliografia, guias y herramientas como los Comités de Etica Asistenciales (CEAS).

Descripcion del caso

Nifio de 18 meses de vida diagnosticado de sindrome de microdelecién 22q11.2 tras debutar a los 40 dias de
vida con crisis focales. A los 3 meses presenta un status epiléptico que precisa ingreso en UCI pediatrica,
destacando en la exploracion fisica ausencia de conexién con el medio, hipotonia global y escasos
movimientos espontaneos.

Permanece hospitalizado durante 6 meses, en los cuales presenta una epilepsia refractaria a multiples
farmacos antiepilépticos, dieta cetogénica y corticoterapia a altas dosis.

Durante el ingreso se realiza una gastrostomia endoscoépica percutanea y a las 24 horas precisa traslado a
UCI pediatrica por deterioro clinico secundario a shock séptico, donde precisa intubacion y conexion a
ventilacidon mecanica, soporte vasoactivo y hemofiltracién venovenosa. Como consecuencia, presenta zonas
de compromiso vascular con necrosis de falanges de los pies.

Se realiza ecografia transfontanelar, en la que se objetivan lesiones en ganglios de la base no visualizadas
en estudios previos, y nuevo EEG compatible con un grado moderado de afectacion cerebral difusa.

Ante la evolucion térpida, se realiza un comité de paciente crénico complejo que consiste en una reunién
multidisciplinar de los diferentes profesionales que han atendido al paciente y se decide de forma
consensuada que es subsidiario de adecuacién de medidas. Se traslada esta informacién a los padres en
repetidas ocasiones, manifestando su disconformidad con la decision médica adoptada.

Dado el conflicto ético generado, se solicita asesoramiento por el Comité de Etica Asistencial, el cual avala la
decision médica de adecuacion de medidas.

Conclusiones

La adecuacion de medidas es una decision profesional, ética y juridicamente aceptable que no precisa
consentimiento informado explicito, pero si un proceso de deliberacion con los familiares que puede exigir
tiempo y soporte emocional.

Los CEAS son un instrumento para asesorar a los profesionales sanitarios, ciudadanos y centros sobre los
conflictos éticos que puedan aparecer en la atencion sanitaria, teniendo en cuenta que los dictdmenes
emitidos no sustituyen a las decisiones adoptadas por los profesionales.
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Introduccién y objetivos

La mayoria de nifios y adolescentes que mueren (~ 70%) tienen una enfermedad compleja, que limita la vida
y con necesidades paliativas asociadas. Actualmente, gran parte de las muertes contindan sucediendo en el
hospital, siendo las Unidades de Cuidados Intensivos la localizacion mas frecuente. Hay estudios que
demuestran que los nifios que tienen seguimiento por una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP),
reciben menos intervenciones médicas, con menor estancia hospitalaria y con menor numero de muertes en
Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCI-P).

El objetivo del estudio es describir la evolucién en cuanto a ingresos a UCI-P de los pacientes que inician
seguimiento en una UCPP.

Método

Estudio observacional retrospectivo. Se incluyeron los pacientes que iniciaron seguimiento en la UCPP de un
hospital de tercer nivel entre los afios 2016 y 2017 y se analizaron los pacientes que ingresaron en UCI-P en
el 2015 y la evolucion de estos.

Resultados

Se recogieron un total de 114 pacientes que iniciaron seguimiento a la Unidad de Cuidados Paliativos entre
2016y 2017.

Diez de los 114 pacientes (8.8%) habian ingresado en UCI-Pen el afio 2015, previo al seguimiento por la
UCPP.Dos pacientes (20%) presentaban enfermedades neuroldgicas, ingresando ambos por insuficiencia
respiratoria, y el resto (80%) presentaba enfermedades oncohematoldgicas. De éstos ultimos, el 60%
ingresaron en contexto de un postoperatorio de exéresis de la tumoracién/metastasis, un 10% por sepsis y
un 10% por convulsiones. Los procedimientos empleados con mayor frecuencia fueron antibioterapia (90%)
y sedoanalgesia (70%), soporte respiratorio (10% VMI, 10%VNI y otro 10% OAF) y transfusiones de
hemoderivados (20%).

Dos de estos pacientes, ambos afectos de neuroblastoma, reingresaron en UCI-P durante el seguimento por
UCPP, uno en contexto de un posoperatorio de descompresiéon medular y el otro en contexto de shock séptico.
De los diez pacientes incluidos, 5 fallecieron, un 2/5 en planta de Hospitalizacion, y 3/5 en domicilio. Ningun
paciente fallecié en UCI-P. Cuatro pacientes fueron dados de alta de la unidad de Paliativos. Un Unico paciente
continya en seguimiento.

Conclusiones:

Un porcentaje importante de nifios y adolescentes con necesidades paliativas puede requerir ingreso en UCI-
P en algun momento de la trayectoria de la enfermedad, siendo mas frecuente en los pacientes oncoldgicos,
tras intervenciones quirurgicas.

El ingreso en una UCPP puede disminuir el niumero de ingresos en UCI-P y favorecer que se produzca un
final de vida en domicilio.
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Introduccién y objetivos

Los gliomas pontinos difusos intrinsecos (DIPGs) son tumores malignos muy raros del tronco de encéfalo que
debutan en la infancia y desarrollan rapidamente deterioro clinico principalmente neuroldgico. La
supervivencia media global es de 8 a 11 meses (falleciendo el 90% antes de 2 afios)

Objetivo principal: Identificar los sintomas en el diagndstico, su progresion y al final de la vida.
Objetivos secundarios: valorar la situacion clinica de ultimos dias y en el fallecimiento.

Método

Analisis descriptivo retrospectivo de historias clinicas de pacientes de 0 a 18 afos diagnosticados de DIPGs
y atendidos por la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) desde enero de 2012 a diciembre de
2018 y que hayan fallecido en dicho periodo.

Resultados

Se han analizado un total de 5 pacientes, tres mujeres y dos hombres con una edad media al diagnéstico 8
anos.

Tres de los cinco pacientes recibieron tratamiento oncoldgico: las tres radioterapias, ademas dos recibieron
quimioterapia oral y uno tratamiento experimental con células dendriticas. La media de supervivencia de los
que recibieron tratamiento oncoldgico fue de 10’6 meses y la de los que no lo recibieron fue de 9 meses.

El momento de la derivacién a la UCPP fue en tres de ellos al diagnéstico y en dos 8 meses después del
diagndstico.

Los sintomas neuroldgicos son los mas prevalentes (30%): disfagia (17%), hemiparesia (17%), inestabilidad
de la marcha (17%), disautonomia (13%) alteracion visual (10%), disartria (7%), hipoacusia (7%) espasticidad
(6%) y trastornos conductuales (6%).

Otros sintomas: dolor (16%), vomitos (15%), cefalea (15%), anorexia (15%), estrefimiento (9%), sed
intratable (3%).

Dos de los pacientes fallecieron en el domicilio y tres en el hospital.

Cuatro de los cinco pacientes presentaron coma auto inducido previo al fallecimiento. Solo un paciente
requirié sedacion por sintoma refractario (agitacion psicomotriz).

Conclusiones

Los tumores DIPGs aunque infrecuentes son devastadores en cuanto al prondstico (fallecimiento antes de
los dos afios del diagndstico) y por la afectacion elevadisima de la capacidad del paciente y su familia de
mantener su vida cotidiana.

Los sintomas aparecen desde el momento del diagndstico y progresan rapidamente. Por ello se necesita un
abordaje interprofesional con enfoque paliativo desde el principio.

Desde la fase de progresion la clinica que presentan adquiere una elevada complejidad, requiriendo
multitratamientos y abordaje multidisciplinar en todo momento. La mayoria de los pacientes sufren una auto
sedacion progresiva lo que favorece el control de sintomas al final de la vida.
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Introduccidn y objetivos

El objetivo en el manejo de un paciente neonatal que requiere cuidados paliativos (CP) al nacimiento es
procurarle un confort adecuado, con medidas minimamente invasivas y sin que implique una separacion de
los padres.

El motivo de este trabajo es el disefio de un protocolo de tratamiento con medidas de confort, farmacoldgicas
y no farmacoldgicas para control de sintomas de estos pacientes, y su ubicacion en un maletin, preparadas
y listas para su administracion.

Método

Revision en la literatura cientifica de medidas para el control del dolor y sintomatologia asociada a patologias
terminales o limitantes para la vida, que pudieran ser subsidiarias de CP al nacimiento. Para cada farmaco se
revisd: presentacion en la guia farmacoterapéutica del hospital, concentracién, preparacion de la medicacion,
dosis y modo de administracion. Se establecié también el orden de administracion y se calcul6 la cantidad
minima de medicacion que podria requerir un paciente “tipo/estandar” (3,5 kg de peso) para proveer un
maletin con medicacion en cantidad suficiente.

Resultados

Como medidas de confort se aplicaron medidas de contencién, piel con piel, calor, e inicio succién al pecho
si procede, priorizando la no separacion.

Las medidas no farmacoldgicas incluyeron el uso de sacarosa 25% con succion no nutritiva.

Como medidas farmacoldgicas se seleccionaron paracetamol, morfina, fentanilo, y midazolam. El orden de
eleccion de las vias de administracion fue: 1° oral (vo), 2° nasal (n), 3° subcutanea (sc) y 4° intravenosa (iv,
de eleccién vena umbilical). Para la morfina se contemplé la administracion vo, sc, e iv, para el fentanilo la n,
sc e iv; y para el midazolam vo, n, sc, e iv. Los sintomas a manejar fueron: dolor, agitacién, disnea, y crisis
convulsivas. Todas las medidas se dispusieron en una tabla con un algoritmo de decision.

Se equipd un maletin con 1 jarabe de morfina, 5 ampollas de fentanilo, 5 de midazolam, 5 de morfina y 2
jeringas con atomizador nasal, para que estuviese disponible en paritorio o sala de dilatacién, en el momento
del nacimiento.

Conclusiones

Es necesario tener un plan anticipado de cuidados previo al nacimiento, protocolizado y coordinado entre todo
el personal implicado en sus cuidados.

Es fundamental la seleccién de medidas eficaces, sencillas y minimamente invasivas.

Disponer de la medicacién localizada, organizada y estructurada permite mantener al paciente al lado de sus
padres el mayor tiempo posible, evitando sufrimiento del nifio y la familia. Ademas, ayuda a disminuir el grado
de ansiedad del personal que debe administrar esta medicacion.
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El soporte emocional de los pacientes con patologia de origen neurolégico que asiste el equipo de Cuidados
Paliativos Pediatrico (CPP) resulta un gran desafio para los profesionales. Las caracteristicas neurocognitivas
y los requerimientos médicos, constituyen un obstaculo para generar espacios de interaccién con los nifios.
Por esta razén, el acompafiamiento terapéutico suele estar orientado hacia los cuidadores principales. Sin
embargo, el hospital cuenta con un programa especifico ChildLife (CL), cuyos profesionales ofrecen soporte
emocional a los niflos para mejorar las estrategias de afrontamiento a los procedimientos médicos, la
hospitalizacién y la enfermedad respetando su momento evolutivo y sus capacidades cognitivas. Para ello
disponen de diversos recursos, como las Intervenciones Asistidas con Animales (I1AA).

El objetivo de esta comunicacion es presentar un espacio grupal de intervencion paralelo con padres y nifios
en seguimiento por el equipo de CPP.

El disefio de este dispositivo tiene un objetivo doble:

(1) que los padres puedan compartir la experiencia de enfermedad de sus hijos, mejorar la adherencia al
tratamiento y la vinculacién al equipo profesional para detectar situaciones de riesgo psico-social;

(2) ofrecer en paralelo para los nifios un espacio de disfrute y estimulacion utilizando las IAA.

En funcidon de una valoracion inicial que se hace con las familias sobre la interaccidon de sus hijos con los
perros (0 animales), se disefia junto a los técnicos expertos una intervencion asistida con perros adaptada al
esquema sensorio motor de desarrollo caracteristico de estos nifios.

Se trabaja potenciando tres areas especificas: comunicacion, movimiento y relajacion. Asimismo, constituye
una intervencién para los padres dejar a sus hijos y dedicar un tiempo a compartir su experiencia con otros.

El espacio grupal se llevo a cabo con una frecuencia mensual durante los meses de mayo a diciembre del
2018. Participaron alrededor de 6 familias y7nifios.

En esta comunicacion se expondran los resultados:
- Temas principales trabajados y la valoracién de la experiencia por parte de las familias
— Disefio de intervencion con los nifios

Si bien los resultados muestran las dificultades para estandarizar indicadores sobre el impacto en la vida
animica de los pacientes, se considera como prioridad generar acciones que hagan visible la necesidad de
cuidado que tienen, con intervenciones destinadas a mejorar la adaptacion a la situacion de enfermedad y
hospitalizacion.
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Introduccién y objetivos

En nuestra comunidad autdbnoma, se estima que alrededor de 250-380 nifios/as serian subsidiarios de
atencion paliativa y gracias a la demanda social,desde octubre de 2017 se dispone de una Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos. Este equipo interdisciplinario esta actualmente compuesto por dos pediatras
y una enfermera, pertenecientes a la sanidad publica, una psicéloga y una musicoterapeuta por parte de dos
fundaciones. El servicio de atenciéon con musicoterapia es uno de los programas con una creciente demanda
para la atencién de los pacientes dentro de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Objetivos: Implantacién de un programa de musicoterapia con dos lineas de actuacién: 1) Proporcionar una
herramienta de acompafiamiento no verbal de evaluacion de las capacidades cognitivas, motoras, sociales y
emocionales, para un grupo de pacientes en el que el 90% no consigue comunicarse con lenguaje verbal; 2)
Ofrecer un espacio, dentro de las sesiones de musicoterapia, donde el equipo de profesionales se pueda
integrar para favorecer la vinculacién y relacion con la familia y como instrumento también de cuidado
personal; y 3) Complementar los cuidados que proporciona el equipo de CPP.

Método:

Se tomaron registro de video de las sesiones de musicoterapia, del nimero de familias atendidas, del total de
sesiones de realizadas y el lugar de realizacion. Por otro lado, se registraron los profesionales sanitarios de
la unidad de cuidados paliativos pediatricos que han participado en las sesiones de MT con las familias (tanto
en atencién domiciliaria como hospitalaria).

Resultados:

Entre noviembre de 2017 y diciembre de 2018, se realizaron un total de 204 sesiones de musicoterapia con
una duracion entre 40-60 minutos. Se atendieron a 27 nifios y sus familias, de los cuales el 78% (N=21) fueron
con atencion hospitalaria (UCIP, UCIN, U, Infecciosos, U. Neurofisiologia, Rayos X, Pediatria y Oncopediatria)
y el 22% (N=6) en atencion domiciliaria. En cuanto a los profesionales de la Unidad que han participado en
las sesiones de musicoterapia, lo hicieron 3 pediatras, la enfermera. Pero también 1 médico y 3 enfermeros
pediatricos en periodo de formacion, asi como la logopeda de la unidad de disfagia pediatrica.

Conclusiones:
Los beneficiarios directos del programa son los pacientes que reciben cuidados paliativos pediatricos y sus

familias, pero también los profesionales de la CPPque los atienden y los profesionales y estudiantes que
pasan en sus periodos de formacion por esta unidad.
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Introduccién y objetivos

La intervencion en una unidad de cuidados paliativos pediatricos (UCPP) requiere una rigurosa evaluacién de
las necesidades a nivel bio-psico-social-espiritual del paciente y la familia. Los profesionales especializados
deben poder hacer una exploracién de estas necesidades, siendo importante realizar una correcta valoracion
para determinar la complejidad y adecuar la atencion psicolégica necesaria. Actualmente no existe una
herramienta en nifios con enfermedades limitantes o amenazantes para la vida para esta evaluacion que
determine los criterios para establecer la intervencioén psicolégica.

El objetivo de este estudio es disefiar y evaluar un instrumento para la deteccion del nivel de complejidad
psicoldgica que permita identificar las necesidades y determinar la asignacién de recursos necesarios.

Método
Duracién: septiembre 2018 a febrero 2019.

— Fase 1: Revisién bibliogréafica del estado actual del tema.
- Fase 2: Consenso entre expertos:
o Equipo de atencién psicoldgica, social y espiritual.
o Equipo de atencion multidisciplinar de la UCPP (médicos, enfermeras).

— Fase 3: Prueba piloto de la herramienta.
Duracion: 26 de octubre de 2018 al 7 de febrero de 2019.
Poblacion: nuevos casos de nifios y sus familias en la UCPP.

Resultados

Fase 1y 2: Disefio de la Herramienta (figura 1)
Se establecen 3 niveles de complejidad (A: alta, B: baja, C: consultoria) basados en:
o La situacién general en relacion con la enfermedad.
o La valoracion psicoldgica del Nifio.
o La valoracion psicoldgica de los Padres.
o La herramienta permite una evaluacion continuada de la complejidad facilitando la adaptacion de la
intervencion psicolégica.
Fase 3: Prueba piloto:
o Muestra: 11 casos. 8 nifos / 3 nifias
Rango de edad: 7 dias a 15 afos.
Enfermedad: 5 oncologia /5 neurologia/ 1 perinatal
Complejidad: 8 casos A, 2 casos By 1 C.
Modificaciones del contenido del instrumento:
- Introduccién de “nuevo diagnostico” como criterio de alta complejidad en situacion general.
— Redefinicion de los criterios que indican desajuste psicoldgico y/o adaptativo de los padres.
- Incorporacion item “Disfuncién familiar” como factor de alta complejidad.

o O O O
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— Se afiade categoria abierta “Otros” y “Nivel fisico”.
— Se incorpora espacio para la reevaluacion en las visitas sucesivas.

Conclusiones

La prueba piloto ha permitido valorar la necesidad y efectividad de esta herramienta.
Se han realizado modificaciones en el instrumento incluyendo aspectos relacionados con la enfermedad y la

esfera familiar.
Ha sido necesario llegar a un consenso sobre conceptos psicoldgicos utilizados de forma ambigua por los

diferentes profesionales.

A=ALTA COMPLEJIDAD | |FECHA: FECHA: FECHA:

NiveIF‘Siﬁ|AIBIC Alslc|lalB]C

GENERAL
Nuevo diagnéstico No cumple criterios A No cumple criterios B
Situacion de dltimos dias Alto impacto emocional en el equipo
Sintomas no controlados
NINO
Desajuste psicolégico y/o adaptativo Ajustado / adaptal.io sin otro apoyo Ajustado / Adaptat.io (con otro apoyo
emocional emocional

Malestar emocional (sufrimiento)

N L . - Psicopatologia con seguimiento
Psicopatologia sin seguimiento especifico e
especifico

Dificultades de comunicacién / relacién intrafamiliar

pacto de silencio, poco apoyo emocional, ...)

Dificultades relacién / vinculacién con el equipo

Altas idades coordinacién con la:

reincoporacién, SUD, etc.

Demanda expresa del nifio
PADRES

: . No malestar emocional o Malestar
. Y . Malestar emocional con ajuste / . N .,
Desajuste psicolégico y/o adaptativo: L, . . emocional con ajuste / adaptacién
adaptaci6n (sin otro apoyo emocional). .

(con otro anovo emaocional)

Malestar emocional que interfiere en el cuidado del
nifio. (Alto impacto emocional).

Agotamiento del equipo (falta de sentido).

Dificultades para el vinculo con el nifio.

Vulnerabilidad “psicolégica”: falta de recursos
personales, poca red de apoyo, estrategias de
afrontamiento ineficaces,

Duelos no elaborados (migratorio, muertes, etc.)

Dificultades integrar informacién pronédstica
(Negacién / DAM)
Dificultades de comunicacién / relacién intrafamiliar

pacto de silencio, poco apoyo emocional, ...)

Psicopatologia sin seguimiento especifico.

Dificultades comunicacién pareja.

Psicopatologia con seguimiento
especifico.

Disfuncién familiar: violencia de género, maltrato,
familiares a cargo, etc.
Hermano “no integrado” y con malestar emocional | Hermano “no integrado” sin malestar.
Cambios en la toma de decisiones (LET)
Dificultades de relacién / vinculacién con el equipo

D la expresa de la familia
OTROS: OTROS: OTROS:

COMPLEJIDAD GLOBAL|

Figura 1. Herramienta para la evaluacién del nivel de complejidad psicolégica en cuidados paliativos pediatricos
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9.28. PRESENTE. FUTURO. Proyecto de una unidad de cuidados
Paliativos Pediatricos

Eva Maria Méntrida Ruiz
Maria Teresa Cid Cervantes, Marian Lazaro Loépez, Estela Gémez Lorenzo, Raul Buendia Lucas, Rocio
Barbas Soriano, Eva Garcia Jumela

Introduccidn y objetivos
La Organizacion Mundial de la Salud, define los cuidados paliativos (CP) como “El cuidado activo y total de
las enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento curativo, siendo el control del dolor y otros sintomas,

asi como de los problemas psicoldgicos y espirituales, de vital importancia”.

Los CPP deben desarrollarse para los nifios con enfermedades que amenazan su vida con el objetivo de
mejorar el manejo de sintomas y la calidad de vida. El enfoque interdisciplinar debe iniciarse al diagnéstico.

En 2013 se aprobd el Plan Estratégico Nacional de la Infancia y Adolescencia (PENIA), que define nifio hasta
la edad de 18 anos, asi como el principio de participacién del menor adecuado a su Atencién individual.

En Toledo, en los ultimos tres afios, se lleva realizando atencion en CPP, sin contar con recursos definidos,
se han atendido a un total de 68 pacientes, el 67% neurolégicos, 18 % oncoldgicos y 15% sindromes

polimalformativos. 12 exitus al afio, la mayoria en el hospital. Con casi 800 consultas atendidas al afo, la
mayoria de las cuales fueron telefénicas, consultas en hospital y un menor nimero de visitas a domicilio.

INCIDENCIA/PREVALENCIA

PACIENTES PACIENTES EXITUS EXITUS HOSPITAL EXITUS
TOTALES NUEVOS DOMICILIO

¥2016 ¥ 2017 ™ 2018

Objetivos generales:
e Establecer un calendario con la Gerencia para la presentacion del proyecto.
e Poner en marcha la Unidad de cuidados Paliativos Pediatricos.
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Objetivos especificos:

e Obtener un equipo multidisciplinar especifico y cualificado.

e Conseguir la mejor calidad de vida para los nifios y sus familias.

Método

PRESENTE

FUTURO

RECURS0S5 HUMANOS

Dependencia de Pediatria:
pediatra, enfermera, auxiliar,
maestro, fisioterapeuta,
trabajador social.

UCPP: pediatra, enfermera,
psicologo, trabajador social,
auxiliar.

RECURS0S MATERIALES

Dependencia de Pediatria

Propio GFH de compras.

ESTRUCTURA FUNCIOMNAL

Dependencia de Pediatria: 41
camas, Hospital De Dia, UCIP,
Consulta, Hospitalizacion.

UCPP: Camas de hospitalizacion
domiciliaria.

Consulta de CPP: enfermera

DIRECCION ORGANICA

Dependencia de Pediatria: Jefe y
Supervisora

UCPP: Dependencia de Pediatria:
lefe y Supervisora

PLANMING TRABAID

A demanda

35sadias al afio

24h al dia.

CRONOGRAMA

Il Congresa de CPP

Visibilidad del Proyecto

2 semestre de 2019:
Presentacion a Gerencia

Cumplir objetivos definidos

Conclusiones

Nuestro joven proyecto se encuentra en una fase de incertidumbre econémica, pues el organigrama de
recursos humanos, el mas importante, se encuentra establecido y funcionando con el respaldo de la Gerencia
del CHT.

La inclusién en la Red de Expertos en CP de Castilla La Mancha es un primer paso para la creacion de
unidades especificas.
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9.29. “Amb tu”, acompanando al duelo

Ariadna Torres
Carla Cuso

Introduccidn y objetivos

Reconocer el dolor y el sufrimiento de la familia ante la pérdida de un hijo constituye una de las piedras
angulares en la atencion paliativa pediatrica. Y ante el compromiso profesional de seguir acompafnando
después de la muerte, de acoger a estos padres que se preguntan porque nadie les habia hablado de ese
dolor que no deja sitio a las palabras, que navegan perdidos por su rol inacabado... Nace el programa “AMB
TU” dentro del proyecto “Compta amb Mi” y como parte asistencial de la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos, con el objetivo de acompanar a las familias en la elaboracion del duelo.

Método

Se realiza un analisis descriptivo del proyecto “Amb tu” como intervencién en el seguimiento de duelo de las
familias tras la pérdida de un hijo. Des del proyecto “Amb tu” se trabaja a través de sesiones individuales o
grupales mediante la “Libreta del Recuerdo”, herramienta que permite acompafar a la familia en el proceso
de duelo de una forma personalizada y Unica a través de la expresién emocional y artistica, teniendo en
cuenta los multiples factores que afectan en la elaboracion del duelo, especialmente los relacionados con la
naturaleza del apego con el fallecido.

Resultados

Tras el seguimiento de 69 duelos y la creacion de grupos de duelo integrado por familias, se ha observado la
elaboracién de duelos sanos normalizados que permiten a las familias asimilar la pérdida, dar sentido y
aprender a vivir con el recuerdo, no detectandose en ninguno de los casos sintomas de duelo patoldgico.

Conclusiones

“Amb tu” es hablar de duelo es hablar de un dolor sordo, mudo, ciego que pone raices en algun sitio muy
profundo e intimo. Es hablar de la intensidad del tiempo vivido mientras el alma se encoge entre una lagrima
y una sonrisa, hablar del miedo a olvidar, de la necesidad de saber qué hacer con los abrazos y los afios
imaginados. Apaciguar el dolor, acompafiar en el reconstruir el dia a dia y dar la mano para, poco a poco,
aprender a vivir de nuevo.

Foto 1. Dinamica de duelo (Caballo de carton). Foto2. Caja de recuerdos.
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Introduccién y objetivos

El sufrimiento es una experiencia que aparece por la conjuncién de un sin numero de sintomas y problemas
que amenazan la integridad del paciente y su familia o cuidadores. En adultos en final de vida existen métodos
de evaluacion que identifican indicadores de sufrimiento fisico, emocional o espiritual. Lamentablemente estos
instrumentos no se adaptan facilmente para su uso con nifios.

Esta revision tuvo como objetivo identificar y describir los instrumentos existentes para evaluar el sufrimiento
de los nifos y/o sus progenitores cuando tienen una enfermedad amenazante o limitante para la vida, asi
como conocer sus propiedades psicométricas.

Método

Se realizé una busqueda bibliogréfica utilizando las bases de datos PUBMED, PSYCINFO y WEB

OF SCIENCE hasta Julio 2018 siguiendo las recomendaciones de la guia PRISMA (Preferred Reporting ltems
for Systematic Reviews and Meta-Analyses). Los criterios de inclusién estan descritos en la Figura 1.

La estrategia de busqueda utilizé términos con relacion a la poblacién (nifios con enfermedades limitantes y
amenazantes para la vida), la intervencion (evaluacion del sufrimiento) y el objetivo (instrumentos
especificos). También se evaluaron las propiedades psicométricas.

Resultados

La seleccion de articulos esta descrita en la Figura 1.

Se identificaron 109 instrumentos, de los que 78 eran realizados por los propios nifios y 31 por padres /
cuidadores. Agrupando las diferentes versiones, tenemos 71 instrumentos, 57 realizados por los nifios.

Las enfermedades de los nifios se muestran en la Figura 2.

La media evaluada fue de 2 dimensiones (SD: 1.57) por instrumento. Fueron (n° de instrumentos donde
aparecen): psicoemocional (63), social (42), fisica (29), espiritual (16) y neuropsicolégica (12).

La media del numero de items por instrumento fue 31.37 (SD:20.52; R: 5-116). EI 67.95% (54) de los articulos
no tenia informacién sobre propiedades psicométricas.

En mas del 80% de los articulos el uso de la herramienta no se realiza en contexto de la practica asistencial
diaria.

Conclusiones

Existe un amplio numero de instrumentos que evaltan diferentes dimensiones del sufrimiento, muy variados,
constatando su complejidad en CPP.

Es necesario disponer de instrumentos adecuados para esta poblacion que sean practicos desde el punto de
vista de los pacientes, contemplen las diferentes dimensiones del sufrimiento y que tengan buenas
propiedades psicométricas.

La evaluacion se centra en el ambito no clinico, por lo que se necesita mas investigacion aplicada a la practica
clinica.

Agradecimientos: Este trabajo se ha realizado, en parte, gracias a la ayuda PSI12017-85134-R del Ministerio
de Economia y Competitividad de Espana.
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Anexos:

Figura 1. Diagrama PRISMA.

Articulos identificados en la Articulos adicionales encontrados
blisqueda en bases de datos jpor otros medios
(n=750) n=0)

: 1 1

Articulos después de eliminar duplicados
(n=711)

Criterios inclusién:

-Poblacitn pedidtrica.

-Enfermedad amenazante o limitante para la vida.
-Posterior al fallecimiento del nifio.

-Mo Referencla exclusiva a dimension fisica.
-Realizada por el nifio o progenitores / culdadores

Screening

o i

= | Articulos evaluados & Adticulos excluidos |

i (n=181) (n=550) |

H |

5 H
=
z
-]
frr

- i ! i |

| Ariculos evaluadosa | | Aticulos a texto completo i

: texto completa o excluidos 5

i seleccionados i ! (n=80) !

i n=51) i | EETIOPRCLE D il eyl S T

i !

Indluded

[

Figura 2. Enfermedades evaluadas en los instrumentos.

Figura 2. Enfermedades evaluadas en los

instrumentos.

B Oncoldgica

B Respiratoria

¥ Neurolégica

B Cardiopatias

B Neurodegenerativas

¥ Otras
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Introduccién y objetivos

Durante los ultimos anos se ha observado un aumento importante de la demanda de servicios
interdisciplinares paliativos pediatricos, tanto a nivel hospitalario como domiciliario. Aun asi, se ha observado
cémo, cada vez mas, las familias desean brindar cuidados a su hijo/a en su domicilio, ya que el sentimiento
de seguridad del/la nifio/a mejora el control de su sintomatologia y de su enfermedad. Para que los cuidados
paliativos pediatricos puedan ser ofertados en domicilio es necesario empoderar a las familias en el cuidado
del/la nifio/a. En este sentido, deben ser capaces de diagnosticar y actuar ante posibles problemas, asi como
ser independientes en el manejo de los diferentes dispositivos que el paciente pueda precisar durante su
atencion clinica (respiradores, bombas de infusion, etc).

Por este motivo, se propone un estudio que determine las actividades a incluir en un plan de capacitacion
focalizado en los cuidadores principales de un paciente paliativo pediatrico en domicilio, con el objetivo
principal de favorecer y afianzar el desarrollo de las habilidades necesarias para el manejo en soporte
respiratorio de bajo flujo.

Método

Para llevar a cabo el plan de capacitacion y determinar las actividades a incluir se realizé una busqueda
bibliografica en las bases de datos Pubmed y Scielo. Ademas, se consultaron las paginas web de la asociacion
espafiola de pediatria (AEP), sociedad espariola de pediatria hospitalaria (SEPHO) y sociedad espafiola de
cuidados paliativos (SECPAL), entre otras. Los descriptores DeCS empleados fueron: oxigenoterapia,
oxigenoterapia domiciliaria, pediatria, cuidados paliativos domiciliarios, cuidados paliativos pediatricos,
cuidados enfermeros y sus homénimos en inglés. Ademas, se utilizé el operador booleano “AND”. Como
criterios de inclusion se establecieron: articulos publicados en los ultimos 6 afios y escritos en inglés o espafiol
y, como exclusion: articulos que no fuesen relevantes para el tema de estudio o que no tuvieran acceso
gratuito al texto completo.

Resultados y conclusiones

Tras la busqueda bibliografica se obtuvieron un total de 71 documentos, de los cuales, tras la lectura critica
del abstract, se analizaron 25. Ademas, se revisaron libros de texto y literatura gris. Las actividades mas
importantes a incluir en el programa de capacitacidon son: descripcién sobre los dispositivos a utilizar en la
terapia ventilatoria de bajo flujo, descripcién del procedimiento de la administraciéon de oxigeno, los cuidados
necesarios tras el uso del oxigeno, asi como los cuidados de la piel y los posibles efectos secundarios de la
terapia.
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Introduccidn y objetivos

Los programas de cuidados paliativos perinatales (CPP) son un nuevo modelo integral de atencion a los
pacientes con enfermedades limitantes desde el momento del diagndstico, incluyendo el periodo prenatal.
Requieren de un abordaje multidisciplinar para mejorar y humanizar la atencién a dichas familias, lo que
aumenta la complejidad de alcanzar consensos. A continuacion, se presenta un ejemplo del programa
implantado en un hospital terciario.

Método

En enero de 2018 se constituyd un grupo de trabajo constituido por matronas, enfermeras de neonatologia,
obstetras, neonatdlogas, psicélogas expertas en CP, paliativistas pediatricos, farmacéutica y trabajadores
sociales. Se realizaron un total de 12 reuniones multidisciplinares en las que se alcanzaron acuerdos para
elaborar un protocolo de actuacion basado en las guias de practica clinica internacionales y adaptado a las
caracteristicas nuestro centro hospitalario (ver Figura 1).

Una vez elaborado el protocolo, se difundié a través de la intranet del centro y mediante sesiones formativas.
Tras la implantacion del mismo, contintan realizandose reuniones periddicas del equipo para evaluar el grado
de cumplimiento, posibles mejoras y resolver incidencias.

Resultados

El grupo de trabajo de CPP se constituye en enero de 2018. Desarrolla su actividad en un hospital de nivel Ill
B, con 2831 partos en el afio 2018. El protocolo incluye informacion para los profesionales detallandose el
proceso a seguir, respecto a la madre y el recién nacido desde el diagndstico, teniendo en cuenta las
preferencias de cada familia y procurando minima separaciéon y maxima intimidad. Incluye recomendaciones
para informar y acompafar a las familias, descripcién de la caja de duelo con recuerdos del recién nacido,
guia farmacoldgica para control de sintomas, procedimiento para la derivacion al equipo de psicologia, carta
de condolencias. Desde la implantacion del “protocolo de Cuidados Paliativos Perinatales” se han atendido
18 casos. De ellos, 15 familias han sufrido una muerte fetal intradtero y 3 una muerte postnatal, con un
diagnéstico de enfermedad limitante de la vida (2 displasias renales bilaterales y un Sindrome de Edwards).
En los casos de diagndstico prenatal, se realizo visita prenatal y se elaboré un plan de parto conjunto con la
familia. Se ofrecié a todas las familias atencion psicoldgica especializada.

Conclusiones
Presentamos nuestra experiencia en la implantacion de un protocolo para facilitar y humanizar la atencion en

los casos de diagndsticos prenatales limitantes. El objetivo es minimizar el
sufrimiento del RN y la familia en un momento transcendente en su vida.
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Fig 1: Algoritmo resumen del protocolo de actuacion desde el diagndstico de feto afecto de enfermedad
limitante de la vida.
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Introduccién y objetivos

La reciente creacion de una Unidad de Cuidados Paliativos pediatricos en nuestro Centro ha permitido poner
en marcha nuevos programas de formacién y concienciacion entre los profesionales. Reconocer, evaluar y
tratar adecuadamente el dolor pediatrico entre todos los profesionales de nuestro Hospital es uno de los
objetivos de esta Unidad.

Método

Mediante una encuesta andénima repartida por via electronica entre los profesionales de nuestro Centro se
pregunté acerca del grado de conocimiento en este tema. Se interrogd acerca de métodos para valoracion
del dolor, analgésicos, técnicas no farmacoldgicas, efectos adversos, falsos mitos sobre opiaceos, entre otros
aspectos.

Ademas, se han programado sesiones de formacion en los aspectos detectados como carenciales a la luz de
los resultados de la encuesta. Se haran sesiones tedrico-practicas dirigidas a estos profesionales.

Resultados

Obtuvimos 53 respuestas, 55,8% de pediatras, 26.9% enfermeras y 17.3% residentes. La media de afios de
experiencia en pediatria es de 13 afos, mediana:18.7 afos. Mas del 95% conocen y consideran Uutiles las
escalas de valoracion del dolor. El 84.6% emplean medidas analgésicas farmacoldgicas y no farmacoldgicas.
El 76.5% emplean la escalera analgésica de la OMS, el resto nunca. Los farmacos analgésicos mas
empleados (88.2%) son AINEs. Hasta el 47.1% han empleado habitualmente opidceos mayores, una o mas
veces al mes la mitad de los encuestados. Casi el 100% conocen los efectos adversos de los opiaceos y el
40.4% los consideran peligrosos.

El 57.7% consideran que no poseen adecuada formacion para el manejo del dolor agudo o crénico en
pediatria, mas del 60% recurren a otros compafieros con mas experiencia o a las unidades de CCPP. Casi el
100% demandan mas formacién en este tema, especialmente en la valoracion y tratamiento del dolor infantil.

Conclusiones

En general el conocimiento tedrico de los métodos de valoracion y analgesia es amplio entre los profesionales
sanitarios de nuestro medio. Sin embargo, detectamos que en el dia a dia el empleo de las escalas de
valoracion no es tan fluido. Asi mismo, los profesionales albergan algunos “miedos” acerca del manejo de
ciertos analgésicos de tercer escalon. Estos sanitarios transmiten igualmente el interés por mejorar su
formacién en estos aspectos.

En el nuevo afo iniciaremos un plan de formacion en el tema de la analgesia para concienciar acerca de la
importancia de evaluar correctamente y tratar de forma adecuada el dolor entre los nifios, tanto en
enfermedades comunes, como cancer, postoperatorio, urgencias o procedimientos invasivos.
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Introduccidn y objetivos

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) se encargan de dar un cuidado integral al nifio en su aspecto
fisico, psiquico, emocional, social y espiritual cuando se enfrenta a una enfermedad terminal.

En su entorno mas préximo se encuentra la familia, pilar fundamental del desarrollo del nifio en la infancia.
Sin embargo, el concepto de familia ha cambiado en los ultimos afos, pasando de familias nucleares, a una
sociedad donde las estructuras son muy variadas, con familias nucleares, monoparentales o reconstituidas.
Este hecho, va a influir no solo en la estructura de los cuidados, sino también en la forma de sobrellevar el
proceso.

Objetivos:
e Exponer el papel de la familia en los CPP y sus formas de afrontamiento.
o Estudiar desde el punto de vista de la Enfermeria las alteraciones asociadas a la familia en el
desarrollo de la enfermedad terminal.

Método

Revision de la literatura cientifica en relacion con los cuidados paliativos y la pediatria; asi como las
taxonomias de Enfermeria aplicables tanto a los cuidados del nifilo como su entorno.

Resultados

Los cambios producidos en los modelos de familia y la vivencia salud-enfermedad llevan a tres situaciones.
Por un lado, familias con recursos emocionales que facilitan el proceso de dejar marchar a la persona enferma;
familias que intentan proteger al nifio de la realidad de su enfermedad; y finalmente familias cuyos miembros
estan en conflicto y la enfermedad supone una nueva batalla mas.

Desde la Enfermeria en el primero de los casos, se pondran en marcha estrategias para facilitar la expresion
de sentimientos tanto por el nifio como por sus allegados, potenciando el afrontamiento y el confort tanto fisico
como espiritual; en el segundo, su papel sera de mediador entre ambas partes para facilitar la comunicacién
y el ajuste de las expectativas de ambas partes. Finalmente, en la tercera, se tendran que manejar esas
tensiones para que queden aparcadas y no se produzca una mayor disfuncion familiar, facilitando la toma de
decisiones y la despedida.

Conclusiones

La familia debe ser considerada como parte integrante del plan de cuidados en los CPP, debiendo darles
apoyo desde dichas unidades tanto durante la enfermedad como tras la pérdida.

Para que el plan de cuidados de Enfermeria sea efectivo, se tendran conocer la forma de afrontar la
enfermedad de la familia en su conjunto y de cada uno de sus miembros para desplegar las estrategias mas
apropiadas.
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Introduccidn y objetivos

En la sociedad actual, la muerte se ha convertido en un tema del que nadie quiere hablar. Las enfermeras
estan en continuo contacto con la muerte, por lo que deben saber gestionar las emociones y los sentimientos
para asi poder ofrecer unos cuidados de calidad centrados en la persona.

Las investigaciones acerca de los cuidados paliativos estan basadas en cémo viven los pacientes y la familia
todo el proceso, y se olvida la figura de la enfermera. Al tratar con nifios paliativos oncoldgicos, se crea un
vinculo que en ocasiones traspasa lo profesional y se entromete en lo personal, por lo que las enfermeras
deben tener un conocimiento tedrico, practico y humanistico.

Objetivo: Conocer la experiencia de los profesionales de enfermeria ante los cuidados paliativos pediatricos.

Método
Se realiza una revision sistematica segun la metodologia PRISMA y se realizara busqueda en tres bases de

datos: Pubmed, Cochrane y Enfispo; entre 2008 y 2018, en castellano e inglés y se incluira poblacién
pediatrica y adulta.

Resultados

La busqueda llevo a un total de 366 articulos que tras aplicar el cribaje pertinente se acabaron revisando 17
articulos; donde se incluyen revisiones sistematicas y estudios de investigacion cualitativos y cuantitativos.

Conclusiones
Esta revision sistematica confirma la falta de estudios acerca de las experiencias de los enfermeros en

cuidados paliativos pediatricos. También se afirma la importancia de una buena preparaciéon académica y de
una buena formacion continuada que debe proporcionar cada institucién sanitaria.
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Introduccidn y objetivos

La puesta en marcha de los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) se encuentra aun en fase temprana de
desarrollo. El objetivo de este trabajo es dar a conocer la organizacion de la atencién paliativa pediatrica que
se esta desarrollando en nuestra area de salud.

Método

Estimacion de paciente candidatos a cuidados paliativos pediatricos segun datos estadisticos y
epidemidlogicos recogidos del Instituto Nacional de Estadistica y de la European Association for Paliative
Care. Detectar principales necesidades de estos pacientes y fomentar la creacién de un plan provincial de
atencion integral.

Resultados

Estimamos 100 pacientes, comprendidos entre los 0 y los 18 afios, con condiciones limitantes o amenazantes
para su vida que se pudieran beneficiar de cuidados paliativos pediatricos a lo largo de su vida en nuestra
Area de Salud; de ellos, el 50% precisarian CPP que aportasen una atencién especializada. Nuestro modelo
de trabajo se basa en coordinacion entre el Servicio de Pediatria (Incluidas las éareas especificas
intrahospitalarias), Atencion Primaria, Hospitalizacion a domicilio y el Equipo de Atencion Psicosocial. La
atencion es realizada por dos pediatras, dos psicologos, una trabajadora social y el personal de enfermeria.
Se dispone de dispositivos de atencion 24 horas en forma telefénica y via correo electrénico. Atendiendo a
de manera continuada e integral a los pacientes de toda la provincia tanto a nivel hospitalario como
ambulatorio, incluyendo régimen de hospitalizacion a domicilio. Incluyendo atenciéon dentro de su centro
educativo.

Conclusiones

La atencion paliativa pediatrica es una necesidad ampliamente reconocida, ademas de un derecho. Sin
embargo, la peculiaridad de nuestra Comunidad autbnoma en cuanto a poblacion, dispersion y organizacion
de los recursos en CPP hace que la atencidon sea variable e irregular. Nuestro plan propone una asistencia
integral e integradora, destinada a mejorar la calidad de vida de estos pacientes y de sus familias, con los
recursos que disponemos.
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Introduccion

Los pacientes con cancer en cuidados paliativos pediatricos cuentan con necesidades médicas diferenciadas.
Este estudio busca describir la asistencia sanitaria prestada a pacientes con cancer por una Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP).

Material y métodos

Estudio retrospectivo realizado a través de datos de la documentacion clinica de los pacientes con cancer
atendidos por una UCPP durante 10 afios. Se excluyeron a aquellos pacientes que no contaban con
seguimiento suficiente.

Se recogieron las siguientes variables:
o Caracteristicas de los pacientes: género, edad al fallecimiento, tiempo desde el diagndstico hasta su
derivacion UCPP, tipo de tumor y lugar de residencia.
e Atencién proporcionada por la UAIPPM: tiempo de seguimiento, ingresos tras inicio de atencion
domiciliaria, lugar de fallecimiento, educacion sanitaria y dispositivos durante su seguimiento, empleo
de quimioterapia, radioterapia, transfusiones de hematies y plaquetas.

Resultados

En el registro de la UCPP se detectaron 194 pacientes con cancer en el periodo de estudio, excluyéndose 47
por datos insuficientes. El 61,2% fueron varones, la media de edad en afos al inicio del seguimiento fue de
9,8+5,6 con una mediana de tiempo de evolucién de enfermedad de 20,2 meses (rango 7 dias-17 afios y 11
meses; datos para 144 pacientes). El 92,5% de los pacientes residian en la Comunidad Auténoma de la
UCPP. Un 44,2% padecian tumores sdlidos, un 35,4% tumores del SNC y 20,4% neoplasias hematoldgicas
(figura 1).

La media de tiempo de seguimiento fue de 2,8+4,2 meses (rango: 0-37,42). E1 93,2% de los pacientes entraron
atencion domiciliaria y el 6,8% restante pasaron a cargo de la UCPP en un mismo ingreso. El 66% no volvieron
a tener ingresos hospitalarios y un 25,5% soélo tuvieron un ingreso. 103 pacientes (70,1%) fallecieron en su
domicilio, y 44 en el hospital. Se registraron intervenciones de educacion sanitaria en el 71,4% y el 97%
contaron con algun dispositivo (tabla 1) durante su seguimiento (mediana: 3; rango: 0-10).

En el 47,5% no se registro ningun tipo de intervencién de soporte oncoldgico. El 34,7% recibié quimioterapia,

un 10,8% radioterapia, un 23,8% de las pacientes transfusiones de hematies y un 21,7% de plaquetas. Cinco
pacientes seguian tratamiento con “terapias alternativas”.

Conclusiones

En este estudio los pacientes con cancer contaron con caracteristicas heterogéneas en cuanto a enfermedad,
edad y evolucién de su enfermedad. Presentaron una necesidad importante de educacién sanitaria y de
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dependencia de dispositivos. El lugar preferente de fallecimiento fue el domicilio con un nimero bajo de

ingresos.
Leucemia bifenotipica
Tumor rabdoide
Tumor de Wilms
PNET pleuropulmonar
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Figura 1. Distribucién por enfermedades. En verde enfermedades hematologicas, en azul tumores del SNC y en rojo tumores sélidos.
LLA: Leucemia linfoblastica aguda. LMA: leucemia mieloblastica aguda; PNET: Tumor primario de estirpe neuroectodérmica; DIPG:
Glioma difuso de puente; LNH: linfoma no Hodgkin; ATRT: Teratoide rabdoide atipico

Dispositivo Pacientes (%) Dispositivo Pacientes (%)
RVS 105 (71,4) | Gastrostomia 5 (3,4)
Oxigenoterapia 86 (58,5) | Viaintravenosa 3 (2,0)
Ventilacion mecanica
Bomba de medicacion 41 (27,9) . . 2 (1,4)
no invasiva
Sonda nasogastrica 36 (24,5) | Traqueostomia 2 (1,4)
Via subcutanea 32 (21,8) | Tubo de intubacion 2 (1,4)
Sonda vesical 31 (21,1) | Nefrostomia 1 (0,7)
Aspirador de secreciones 22 (15) Sonda nasoyeyunal 1 0,7)
Silla de ruedas 18 (12,2) | Sonda transpilérica 1 0,7)
Valvula de derivacion ventriculo- Catéter central de
17 (11,6) 1 (0,7)
peritoneal insercion periférica
L. Tubo de drenaje
Infusor elastomérico 15 (10,2) 1 (0,7)
pleural
Catéter venoso central 7 (4,8) Nutricion parenteral 1 0,7)

Tabla 2. Dispositivos empleados. Entre paréntesis % de pacientes sobre el total
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Introduccion

El personal sanitario, especialmente el que trabaja en cuidados paliativos pediatricos (CPP) y Oncologia
Pediatrica, se enfrenta diariamente a una alta demanda emocional debido a los multiples sucesos que ocurren
en su lugar de trabajo; lo que puede influir en su ambito personal, familiar y laboral, asi como también en la
atencion a los pacientes y sus acompafiantes.

Dentro del equipo multidisciplinar de los CPP, los profesionales de enfermeria en hospitalizacion, estan en
constante contacto con los pacientes y sus familias. Ademas, hay una relacion directa en la satisfaccion del
paciente y de los familiares con la atencion de enfermeria.

Enfermeria tiene la responsabilidad de mejorar las condiciones y cubrir las necesidades del paciente y de los
familiares con el objetivo de evitar situaciones agravantes, acompafiar y humanizar la muerte.

Caso clinico

Dos nifios hospitalizados en la Unidad de Oncohematologia Pediatrica, uno de ellos en su final de vida y el
otro de ellos en tratamiento quimioterapico por su proceso oncolégico.
El niflo con tratamiento es su cumpleafios.
La enfermera de turno convive con dos procesos emocionales muy diferentes. Los dos nifios deben recibir
unos cuidados de Enfermeria conforme a su proceso.
La enfermera se encuentra ante un binomio emocional dificil de resolver y en ese momento apenas cuenta
con recursos disponibles
Se disponen de escasas herramientas para pasar de la risa al llanto y resulta casi imposible no claudicar y
dejarse llevar por los sentimientos sin poder ayudar en ninguno de los dos escenarios.
El diagnostico principal de Enfermeria es, Afrontamiento ineficaz relacionado con:

- Falta de confianza en la capacidad para afrontar la situacion.

- Percepcion de un nivel inadecuado de control y falta de oportunidades para prepararse para los

agentes estresantes

Conclusiones

Es importante reflejar, recoger y la puesta en marcha de actuaciones encaminadas a la mejora de la gestion
emocional del personal de Enfermeria para afrontar las necesidades de los pacientes y sus familias en las
diferentes etapas de su proceso de enfermedad. El manejo del entorno y la creacion de espacios confortables
es otra variable a cuidar en el medio hospitalaria para aquellos pacientes que se encuentran en el proceso de
final de vida y que sean atendidos por profesionales dedicados exclusivamente para su proceso. El personal
de enfermeria de unidades especiales como CPP y Oncologia pediatrica necesita un apoyo psicoldgico para
manejar de manera eficiente las situaciones con alta carga emocional y poder ofrecer lo mejor de si en cada
nuevo caso
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9.39. Afrontamiento de la muerte de enfermeras pediatricas en la atencion
al paciente oncologico paliativo

Oihana Vidaurre Salvador
Beatriz Alvarez Embarba, Gemma Gomez Llanes, Yolanda Campos Garcia, Cristina Miramontes Alfonso,
Vanesa Lorente Torres

Introduccién y objetivos
Presenciar la muerte de un nifio es una situacion de alto impacto emocional, y los profesionales de Enfermeria
son claves en la asistencia integral y humanizada en situacion de final de vida.

Objetivos: Conocer las experiencias y sentimientos del profesional de Enfermeria Pediatrica ante la muerte
del paciente oncoldgico paliativo, asi como los mecanismos de afrontamiento utilizados.

Método
revision narrativa de articulos basados en la evidencia cientifica. Las bases de datos empleadas para la

busqueda bibliografica son: PubMed MEDLINE, ScienceDirect, Cochrane, Cuiden, Cuidatge y Google
Académico.

Resultados
Se obtiene un resultado final de 19 articulos que tratan el tema de estudio. Todas las publicaciones reflejan
la complejidad del proceso del duelo marcado por el vinculo con el paciente que va a poner a prueba la gestion

emocional y las estrategias de afrontamiento de cada profesional para manejar el duelo de forma satisfactoria
y prevenir el Burnout.

Conclusiones

Se requieren mas recursos de apoyo formales para promover el correcto manejo emocional, y mayor
investigacién dirigida a impulsar nuevas estrategias de atencion.

Palabras claves: enfermera pediatrica, afrontamiento de la muerte y paciente oncoldgico paliativo
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Introduccidn y objetivos

De manera creciente y cada vez en mas ambitos de la vida, las nuevas tecnologias, asi como el empleo de
internet se han hecho imprescindibles para la poblacién. El campo sanitario no es menos en este aspecto y
en concreto los cuidados paliativos pediatricos (CPP) pueden y deben beneficiarse de un uso responsable y
adecuado de estas herramientas, que aumentan considerablemente la comunicacién entre el equipo y el
paciente. La telemedicina permite reducir las visitas hospitalarias para temas clinicos, administrativos, y
permite al equipo una mayor agilidad en la asistencia. Proponemos desde una unidad de CPP especializados
la aplicacion de estas tecnologias para optimizar la relaciéon con los nifios y las familias, asi como el tiempo
empleado en la asistencia, teniendo en cuenta el desplazamiento al domicilio que requieren estos pacientes.

Método

Se ha informado a los familiares de los pacientes ingresados en CPP la posibilidad de comunicacion en
determinadas circunstancias mediante estas nuevas tecnologias, preguntandoles el grado de acuerdo con
esta medida. Se ha dotado a la unidad con dos tablets (facultativos y enfermeria) con acceso a la estacion
clinica y prescripcién; un busca con conexion 4G, con capacidad para utilizacion de redes sociales de
mensajeria instantdnea. Se ha creado un correo de la unidad para poder intercambiar datos e informes
relativos a los pacientes.

Se intentara en los proximos meses la dotacién de la unidad de dispositivos de monitorizacién en domicilio
con datos como FC, FR, SatO2 o T.A y la visualizacién de dichos parametros en tiempo real en el hospital.

Resultados

El 100% de las familias consultadas aceptan el empleo de nuevas tecnologias para relacionarse con el equipo
médico.

Desde el inicio de su utilizacion se procede a prescripcion y evoluciéon de pacientes en los domicilios de los
pacientes. Se utiliza tanto el correo como servicio de mensajeria instantanea para el envio de informes, de
evoluciones de pacientes, y de registros en domicilio, como tensiones arteriales o numero de crisis
convulsivas.

Se ha reducido el tiempo de burocracia en el hospital y ha mejorado de manera satisfactoria la comunicacion
con las familias

Conclusiones

Creemos fuertemente en ponernos a la vanguardia de los sistemas de comunicacion para optimizar la relacion
con nuestros pacientes y sus familias. El resultado esta siendo muy satisfactorio y trabajaremos para mejorar
a este nivel. Se incorporaran nuevos dispositivos y se mejorara el uso de los actuales, siempre teniendo en
cuenta un perfil de seguridad adecuado.
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Introduccién y objetivos

Aunque la oncologia pediatrica y hebiatrica ha conseguido aumentar las tasas de supervivencia y curacion
de muchas patologias, sin embargo, lo cierto es, que algunos mueren y sus familiares deben afrontar el
momento. El objetivo de ese estudio es comprender las experiencias de familias de nifios y adolescentes con
cancer, durante los cuidados al final de la vida.

Método

Estudio fundamentado en los presupuestos de la antropologia médica, con recogida de los datos en dos
momentos: hospital 1 y hospital 2. Los criterios de inclusién de los participantes fueron padres de nifios y
adolescentes con cancer cuya muerte hubiera ocurrido seis meses antes del inicio de la recogida de datos.
La entrevista complementada con datos secundarios de las historias clinicas fueron los instrumentos de
recogida de datos.

Resultados

En el hospital 1, de los 12 familiares entrevistados, ocho mujeres, de 39 a 54 afios de edad. Entre los 10 nifios
y adolescentes, seis eran nifios; siete recibieron el diagndstico de cuidados paliativos; ocho muertes
ocurrieron en planta de oncologia y dos en Unidad de Cuidados Intensivos; todos realizaron como ritual el
velorio, con seis acomparnados de la sepultura y cuatro la incineracion.

En el hospital 2, de los 16 familiares, 13 eran mujeres, 12 madres, de 30 a 63 afos. Entre los 13 nifios y
adolescentes, siete eran nifios. Cuatro recibieron el diagnéstico de cuidados paliativos; 11 muertes ocurrieron
en la en planta de oncologia y dos en Unidad de Cuidados Intensivos; todos realizaron como ritual el velatorio
y el entierro.

El material empirico producido con las entrevistas fue organizado alrededor de dos unidades de sentido:

a) Rituales y celebraciones, definida como los cuidados y homenajes realizados al fallecimiento

b) Vida después de la muerte, definida como el enfrentamiento para vivir la ausencia y la adaptacién frente a
ella.

Conclusiones

Comprender las experiencias de familias con nifios y adolescentes con cancer, que pasaron por el proceso
de muerte y morir y enfrentaron el luto, desde la perspectiva de la antropologia, permite que se conozcan sus
creencias y modos de actuar y pensar, teniendo en cuenta la cultura y el medio en que viven. A partir de este
contexto, los profesionales de la salud pueden prestar apoyo a los padres en ese momento, respetando la
individualidad de cada familia y ofreciendo los recursos disponibles, en base a sus reales necesidades
culturales.

Pagina 160|179



Detectar las necesidades socioeducativas de los nifios con enfermedad limitante 0 amenazante para la vida
constituye un factor clave en la atencién paliativa pediatrica. El proyecto “L’ESCOLA PER A TOTHOM:
TAMBE PER A TU”, se enmarca en el proceso asistencial de una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
de un hospital de tercer nivel con el objetivo de dar un paso mas en la normalizacion de la vida del nifio
enfermo y su familia mediante el acompafiamiento y la vinculacién con escuelas e institutos, entendiendo que
el nifio nunca tiene que dejar de ser un nifio y, como tal, ha de poder socializarse, disfrutar y aprender.

El proyecto se fundamenta en el vinculo escuela-unidad familiar-unidad de paliativos como eje para dar
respuesta a las necesidades socioeducativas del nifio, siendo la base fundamental vincular familia y escuela
a través de la coordinacion de jornadas de puertas abiertas y programas de acogida, dar soporte a las
escuelas y profesionales y acompanar al nifio y a su familia en la integracién en el ambito educativo.

Esta vinculacién permite a los padres, conocer a otros iguales, compartir espacios y generar grupos de
soporte informal.

Al mismo tiempo que se genera un espacio donde los padres dejan de ser cuidadores, encontrando un
espacio y tiempo para su cura.

Actualmente contamos con 6 familias en el proyector, con una repercusién muy positiva para los menores y
sus padres.

Todo esto se transforma en el hecho que damos la posibilidad de a las familias de poder sumar calidad en el
dia a dia de sus hijos.

Pagina 161|179



Introduccidn y objetivos

Debido a la utilizacién de catéteres subcutaneos para la administraciéon de insulina, sedacion, analgesia y
control de sintomas en situacion de ultimos dias se han desarrollado dispositivos especificos de facil
colocacion y manejo. Esta mejora en los accesos subcutaneos ha permitido administrar otro tipo de
medicaciones que hasta ahora se administraban mediante puncion subcutdnea, como por ejemplo las
heparinas de bajo peso molecular, y asi, minimizar el numero de pinchazos. El objetivo de nuestro estudio es
describir nuestra experiencia en la utilizacién de un catéter subcutaneo especifico en pacientes pediatricos.

Método

Estudio descriptivo prospectivo de la administracién de enoxaparina y cobrecada 12 horas mediante catéter
subcutaneo especifico en pacientes menores de un afio colocado por los padres (entrenados previamente),
desde el 17 de julio de 2018 hasta el 31 de enero de 2019.

Resultados

Se administré enoxaparina mediante catéter subcutédneo en 3 pacientes con enfermedad tromboembodlica y
cobre en 1 paciente con enfermedad de Menkes. La edad media fue de 6.5 meses (entre 3 y 11 meses). Se
utilizaron un total de 54 catéteres en los 4 pacientes, los cuales recibieron entre 6 y 80 dias de tratamiento,
que representa una reduccién del 80.4% de pinchazos. El dispositivo se utilizé en domicilio (25/54) y en
hospitalizacién (29/54). Todos los catéteres se colocaron en el primer intento. Todos los casos de
administracion de enoxaparina mantuvieron niveles de anti factor-X estables. La media de duracion de catéter
por nifio fue de 5 dias (entre 1 y 9 dias). La media de duracién del catéter en domicilio fue de 5.5 dias.
Como complicaciones observamos 2 pacientes con hematomas leves, 2 con eritema, 3 con induracién y 1
presentd un abceso. Un paciente tratado con rapamicina por limfangiomiomatosis cervical presento las 4
complicaciones motivo por el cual se retird el catéter a los 6 dias y no volvié a colocarsele, 2 pacientes
continuaron usando el dispositivo pese a complicaciones leves y un paciente no presentd ninguna
complicacién. De los 54 catéteres 9 fueron autorretirados por los pacientes y 3 se tuvieron que cambiar por
haberse manchado.

Conclusiones
La utilizacion de catéteres subcutaneos ha permitido reducir el nimero de pinchazos para la administracion

de enoxaparina y cobre con pocas complicaciones. La facilidad de colocaciéon de estos dispositivos ha
permitido el manejo por parte de los padres tanto en el hospital como en el domicilio.
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Introduccién y objetivos

Cuando hablamos de muerte perinatal, nos referimos a las muertes que acontecen desde la semana 28 de
gestacion hasta los primeros 7 dias de vida. A pesar de que estos casos no suponen una cifra elevada con
respecto al numero total de partos en nuestro pais; es necesario que el personal sanitario que esta en contacto
con estas situaciones, sepa abordarlas correctamente desde una dimension emocional.

Los objetivos que se quieren alcanzar son:

Ofrecer una atencion integral y humanizada a los familiares para favorecer la elaboracién de un duelo normal,
disminuyendo la morbilidad psicolégica.

Proporcionar herramientas comunicativas a los profesionales sanitarios para facilitar el acompafamiento de
los padres que han sufrido esta pérdida.

Método

Revision bibliografica. La busqueda de evidencia se ha realizado en bases de datos Cochrane, Pubmed y
Scopus. Ademas, se han consultado Guias sobre duelo perinatal de sociedades cientificas y webs
especializadas. Descriptores: muerte perinatal, duelo perinatal y actuacion.

Resultados

Ante la muerte de un bebé, el profesional debe establecer una actitud de compasion, paciencia, empatia y
comprension. Una atencion incorrecta puede tener un impacto negativo sobre el proceso de duelo.

Para facilitar todo esto, se tendran en cuenta aspectos como: decir quiénes somos, dirigirse a ambos padres
por su nombre, mirarles a los ojos, cuidar lenguaje corporal, interpretar gestos para determinar si necesitan
acercamiento o no, respetar silencios, informar y dejar tiempo para que tomen decisiones, etc.

Ademas, es muy importante usar una terminologia correcta a la hora de comunicarnos con ellos.

Puedes usar Debes evitar
- “Siento lo que ha pasado” - “Seé fuerte”
- “Me im agino cuanto querrian a ese - “No llores”
bebe” - “Todo pasa por alauna razén”
- “lLaverdad es que no sé muy bien qué - “No es el fin del mundo”
decirles” - “Ahora esta en un meior luaar”
- “Seguro que le echaréis mucho de - “Eres ioven. va tendras mas”
menos” - “Debes ser fuerte por tus
- Lagente no se imagina lo dificil qu e hiios/esposo”
es. - “El tiempo lo cura todo”
- ¢, Como os sentis? s queréis hablar? - “Yale olvidaras”
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Conclusiones

Los profesionales sanitarios que estan en el entorno de la muerte perinatal tienen un papel facilitador en la
elaboracién del duelo. De ahi la importancia de saber, respetar, acompafar y cuidar con principios.
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Introduccién y objetivos

Surgio la necesidad de hablar de la muerte, al detectar que las personas que convivimos o trabajamos en
contacto con nifios y adolescentes, no sabemos ¢;cdmo abordar con ellos adecuadamente el tema de la
muerte de un ser querido? La muerte es un hecho ineludible que forma parte de la vida. El dolor va aparecer
antes o después porque casi nadie es ajeno a la muerte, el nifio va enfrentarse al dolor de la pérdida de un
ser querido.

Los principales problemas que existen para abordar el tema de la muerte con los nifios y los adolescentes es
que se ha perdido la naturalidad de la muerte y con ello el saber implicito que generaba, muerte es palabra
tabu, no se nombra, genera angustia.

Se plantea hacer una sesién objetivo general: Empezar a utilizar palabras correctas al hablar de la muerte,
deshacer las falsas creencias y los mitos erréneos.

Objetivos especificos: Empezar hablar con naturalidad de la muerte, intentar desarrollar habilidades de
afrontamiento, Trabajar para afrontar la muerte. Hacer entender que la muerte es permanente, que no hay
vuelta atras, que no se puede estar muerto un ratito y luego vivir. Irreversibilidad de la muerte lo que muere
no vive mas. Entender que no vamos a ver mas a esa persona.

Método

Nos sentamos todos en las colchonetas, sin zapatos para estar mas cémodos y libres al sentarse. Se empieza
por explicar qué es lo que se va trabajar.

Se comienza por pedir palabras relacionadas con la muerte, entre ellas también pueden decir sentimientos
surja.

Roleplaying, se anotan en la pizarra de papel, Los tiempos son cortos para centrar la atencion. Los chicos
empiezan a contar sus vivencias, se pregunta jalguna vez se os ha muerto alguna mascota? ;Coémo os
sentisteis?

Comienzan a utilizar semejanzas en sentimientos, en ese momento se empieza a introducir la idea de
irreversibilidad de la muerte, con la lectura de un cuento:” la hora del cuco,” cuento sobre el duelo autoras
“clara Redondo Sastre y Leticia Rui Fernandez

Al término de la lectura, se produce un momento de silencio, Aplausos.

Conclusiones
La muerte genera a los nifios muchisima curiosidad y preguntas asociadas que debemos tratar de responder,

los cuentos son un mundo maravilloso y cercano que nos ayuda a dar respuestas y uno de los mejores modos
de comunicar.
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Introduccion

Cada ano se diagnostican cerca de 1.400 nuevos casos de niflos con cancer en Espana de 0 a 18 afios. A
pesar de ser una enfermedad rara, el cancer infantil es la primera causa de muerte por enfermedad hasta los
14 afios.

Dentro de los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) se incluyen aquellos nifios y adolescentes con
enfermedades severas con prondstico de muerte, entre ellas el cancer; y que se basan en un trabajo activo,
encaminado al cuidado de los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales con el objetivo de mejorar
la calidad de vida del nifio y ayudar a las familias, trabajando en el control de sintomas y en el cuidado a
través de la muerte y del duelo.

Unos CCP eficaces requieren un abordaje multidisciplinar usando los recursos de la comunidad incluso
aunque estos sean limitados.

Descripcion del caso
Nifia de 3 afios diagnosticada en noviembre del 2017 de neuroblastoma estadio M N-Myc amplificado.

ANTECEDENTES PERSONALES

- Sindrome de Noonan

- Retraso psicomotor leve

- Displasia valvular pulmonar leve no obstructiva.
Recibié ciclo de quimioterapia segun protocolos establecidos y tras varias reevaluaciones objetivandose
metastasis dseas y en médula ésea se valora salida del protocolo y entrar en un ensayo clinico, si cumplia
criterios.
Los padres acceden a ello y se trasladan a otra comunidad auténoma. Pasan en ella unos meses y tras su
vuelta a nuestra unidad, se evidencia evolucion térpida de la enfermedad haciéndose entonces una
interconsulta a la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Ingresa en la planta de Oncohematologia
pediatrica para control de dolor y sintomatologia concomitante.
El diagndstico prioritario de Enfermeria fue:
Dolor agudo r/c la evolucion térpida de la enfermedad y manifestado por signos de hipertension intracraneal,
aumento de tumoraciones evidenciables y verbalizacién de dolor.
Los resultados esperados eran: control del dolor y nivel de comodidad
Las intervenciones principales: el manejo del dolor, medicacion y sedacion.
Otras intervenciones fueron: el manejo ambiental, musicoterapia y presencia.

Conclusiones
El adecuado manejo del dolor y la sedacién en nifios con enfermedad terminal:
- Representa un pilar fundamental del cuidado que presta Enfermeria.
- Facilita la comunicacion con los padres, proporciona seguridad y tranquilidad estableciéndose una
relacion de confianza con el personal sanitario.
Los cuidados deben de estar centrados en el paciente y la familia, tomando este binomio como una entidad
Unica e indivisible.
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Introduccion

Las primeras andanzas tras la inauguracién de una unidad de cuidados paliativos pediatricos (CPP) nunca
son féaciles. Siempre se encuentran problemas derivados de la estructura del equipo, creacion de protocolos,
gestion de material, falta de accesibilidad tanto a los recursos hospitalarios como a los de atencion primaria,
falta de formacion de los profesionales en CPP especializados, y por supuesto la imposibilidad de realizar una
cobertura 24 horas al dia, siete dias a la semana que requeriria una unidad de este estilo. De manera
concreta, la falta de profesionales que puedan otorgar asistencia psicoldgica tanto a nuestros pacientes, como
a los familiares de los mismos, constituyen un importante escollo para una éptima gestion de los distintos
casos.

Descripcion del caso

Desde la puesta en marcha, justo hace un afio, de una unidad de cuidados paliativos pediatricos
especializados y atencidon domiciliaria se han presentado varios problemas como los anteriormente descritos.
Se ha desarrollado un equipo interdisciplinar formado por dos enfermeras un facultativo habitual y un
facultativo ocasional. De manera esporadica participan en reuniones con el equipo una fisioterapeuta, una
terapeuta ocupacional y un capellan, sin ninguna posibilidad de desplazamiento a domicilio. Hemos notado,
en nuestra actividad, multiples dificultades para el abordaje de los aspectos psico-sociales de la esfera de los
pacientes, tan importantes dentro de la asistencia integrada que pretendemos. Cada uno de los miembros del
equipo, ha aportado en los distintos momentos que se han requerido sus conocimientos personales y su
buena voluntad para el manejo a este nivel. En algunos casos concretos, una psicéloga de una ONG ha
prestado de manera voluntaria, sus servicios facilitandonos en gran medida el acceso a ciertas esferas
familiares y del propio paciente, que a los demas miembros del equipo nos cuesta acceder. Por supuesto esta
accion voluntaria no puede trasladarse al domicilio de los pacientes.

Conclusiones

La presencia de un psicélogo dentro de los equipos multidisciplinares en las unidades de CPP se tornan
imprescindibles para el correcto abordaje en todas las esferas que se pretende. Durante el transcurso del
primer afo desde la formacion de nuestra unidad se han descrito numerosas deficiencias previamente
descritas, pero sin duda la falta de quien se encargue de la esfera psicosocial de los pacientes, familias e
incluso profesionales ha sido la mas notoria. Se estan realizando esfuerzos desde la unidad para solicitar a
las autoridades competentes la contratacion de un psicélogo que pueda desempenar aquellas funciones que
tanto echamos de menos.
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Introduccién y objetivos

La comunicacién no verbal es el proceso de transmisién de informacioén a través de gestos, sonidos, posturas
y comportamientos, estando relacionada con la inteligencia emocional.

La adaptacion psicoldgica a la enfermedad y a la muerte es un proceso muy complejo, y por tanto puede
haber una gran variedad de reacciones emocionales en el nifio que es necesario reconocer y saber actuar
para disminuir su ansiedad.

TIPOS DE COMUNICACION NO VERBAL
Kinésica Gestos corporales, mirada
Proxémica Distancia entre personas
Paralinguistica Sonidos

Objetivo: Conocer la importancia de la comunicacién no verbal en el paciente pediatrico terminal.

Método

Se ha llevado a cabo una revision bibliografica utilizando diversas bases de datos (Scielo, Medline, Cochrane,
PubMed), Guias para la Practica Clinica y Revistas cientificas.

Resultados

La comunicacion no verbal comprende el 93% de la comunicacion. Es muy importante interpretar la corriente
de comunicacién que se manifiesta a través de las expresiones faciales de los nifios, de su tono de voz, sus
gestos y su mirada.

Mediante el contacto fisico y la mirada con el nifio se transmiten multitud de sentimientos, seguridad y
tranquilidad. Ademas, gracias a la escucha activa les permite explorar sus miedos y les aporta confianza hasta
el final.

En la fase terminal los nifios tienen necesidades y miedos que son incapaces de expresar, por lo que a través
del lenguaje no verbal es posible reconocerlas y aliviarlas, favoreciendo su bienestar en la ultima fase de su
vida.

Conclusiones

La comunicacion no verbal tiene una gran importancia en los pacientes pediatricos en situacién terminal.
Estos, en numerosas ocasiones, son capaces de entender de forma habil la informacion que se les da, y es
gracias al lenguaje no verbal con el que podemos ofrecerles mas apoyo y empatia.

Una simple mirada sincera a los 0jos, un silencio tras dar una mala noticia, una caricia cuando lo necesitan o
el simple hecho de estar dispuestos a escuchar sus pensamientos tienen un valor muchos mas grande que
el que se piensa.
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9.49. El trabajador social y su impacto en la salud de los pacientes
atendidos por una unidad de cuidados paliativos pediatricos

Magi Eladi Banos Gala
Andres J. Morgenstern Isaac, Carla Cusé Cucarella, Ariadna Torres Garcia, Cristina Mazuela Alonso

Introduccién y objetivos

El trabajo multidisciplinar es un pilar esencial en cuidados paliativos pediatricos. Ofrece un visén global del
menor y su entorno que va mas alla de los aspectos Unicamente clinicos, dando respuesta a los distintos
problemas que pueden ir surgiendo en el transcurso de la enfermedad.

Objetivo: Describir las diferentes intervenciones de trabajo social y analizar las repercusiones en el estado de
salud de los pacientes atendidos en una unidad de cuidados paliativos pediatricos.

Método

Analisis retrospectivo a partir de los registros de actividad y entrevistas con las familias.

Resultados

El rol del trabajador social, fundamentado en la coordinacién de recursos, la valoracién y seguimiento
emocional y social de la familia, repercute de forma positiva en el estado de salud del nifio o nifia enfermo y
su entorno. A nivel médico se ha traducido en prevencion de infecciones por intervenciones en la higiene del
entorno domiciliario; en mejoria de control de sintomas por soporte en la gestion de la medicacion pautada y
por agilizacion en la adquisicion de material ortopédico y de adaptacion del domicilio.

Conclusiones
El analisis médico-social de la repercusion de las intervenciones y entrevistas de un trabajador social de una

unidad de cuidados paliativos pediatricos permite objetivar los beneficios de la actuacion de este profesional
mas all4 del ya conocido impacto socioeconémico.
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Introduccion

Describir las estrategias de intervencién que se pusieron en marcha con una nifia diagnosticada de un
rabdomiosarcoma embrionario. Que negaba la enfermedad y todo lo que implicaba en su vida, bloqueando
de esta forma los recursos del equipo.

Descripcion del caso

A la edad de 9 anos Irene fue diagnosticada de RABDOMIOSARCOMA EMBRIONARIO ESPACIO
MASTICADOR ESTADIO Il (19/12/13).

Ingresa en la unidad de hospitalizacién a domicilio para control de sintomas, seguimiento clinico, y
administracion de citostaticos.

En noviembre de 2015 se diagndstica recaida. En marzo de 2016 intervencidn quirurgica y recibe
quimioterapia. Este proceso se realiza en otra comunidad. El nucleo familiar queda dividido durante mas de
un afo.

Tercera recaida local en abril de 2017, es sometida a una nueva reseccion craneofacial ampliada que produce
una paralisis facial secundaria, hipoacusia derecha y grandes cambios estéticos.

Ensayo clinico con inhibidor ALK, se suspende por diseminacién leptomingea. Enero 2018.

Derivada de nuevo a UHDP para atencion al final de vida.

EL principal problema en todo este proceso fue el dolor, también la astenia asociada a la progresion y los
problemas asociados al uso de farmacos y cambios en la imagen.

Era una nina de altas capacidades, con alta necesidad de control, baja tolerancia a la frustracién y altos
niveles de ansiedad y preocupacion por las limitaciones que la enfermedad provocaba en su vida.

Con el abordaje terapéutico multifactorial, el soporte emocional y la mejora del proceso de comunicacion se
abordé el dolor total; se resolvieron dudas y conflictos; se favorecio la expresion y el cumplimiento de deseos
y preferencias de la nifia y su familia; y se redujo el miedo, la ansiedad y las conductas de rechazo.

Fallece en el domicilio el 6 de diciembre de 2018

Conclusiones.

El trabajo entre los oncélogos, el personal de UHDP y la psicéloga de la unidad, el respeto de los tiempos de
la nifa y su familia, la escucha de las necesidades del nucleo familiar, el adecuado manejo de la
esperanza/desesperanza y las estrategias de comunicacion verbales y no verbales empleadas favorecieron
que la nifia confiara y aceptara su enfermedad y prondstico, al equipo sanitario y los tratamientos y favoreciera
la despedida con su familia. Todos han sido elementos protectores para la elaboracion del duelo.
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Introduccién y objetivos

Los “Grupos interdisciplinares de reflexion sobre la pérdida en el servicio de neonatologia” (GIR) estan
formados por enfermeras, auxiliares de enfermeria y pediatras, que moderados por una psicéloga, se retinen
una vez al mes durante 90 minutos para reflexionar sobre las emociones experimentadas en los casos de
acompafamiento a final de vida. Este espacio de reflexion permite hablar de un tema muchas veces silenciado
y ofrece al profesional herramientas para mejorar su competencia en este ambito.

Los grupos de reflexion son una forma de cuidado del profesional, ademas del origen de iniciativas que
permiten mejorar la practica asistencial en relacién a la muerte neonatal.

Objetivo: Describir la experiencia de los GIR en un servicio de neonatologia de tercer nivel, tras siete afios de
funcionamiento.

Método

Realizamos un analisis retrospectivo de las iniciativas que han surgido a lo largo de los siete afos de
funcionamiento de los grupos y que se han puesto en practica.
Asi mismo, también analizamos la de la valoracién de los profesionales que asisten a ellos.

Resultados
A continuacion, se relatan las necesidades detectadas y las acciones llevadas a cabo:

e Mejorar el acompafnamiento a la familia tras la muerte = Elaboracién de la carta de condolencia y
creacion de la consulta para visita posterior al fallecimiento.

e Creacion de recuerdos = Preparacion de cajas de recuerdos, huellas, libreta de recuerdos.

e Conocer la valoracion de las familias =» Realizacion de una encuesta a las familias sobre la atencion
recibida.

e Disponer de una guia propia = Elaboracion de la “Guia de atencion y acompafiamiento a final de
vida para profesionales del servicio de neonatologia”.

e Mejorar la atencién a la madre lactante = Documento sobre el manejo de la lactancia materna tras
la pérdida de un hijo.

e Mejorar la formacién de los profesionales =» Organizacién de jornadas y cursos sobre duelo perinatal.

e Contribuir a que la sociedad tome conciencia del duelo perinatal = Participacién en programas de
television, radio y en publicaciones.

En cuanto a la valoracion de los profesionales que asisten al grupo, la gran mayoria valoran positivamente su

participacion en el mismo. Manifiestan que les ayuda a estar mejor, a fomentar la cohesion del equipo y a
mejorar su competencia en el acompafamiento a final de vida.
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Conclusiones

Los GIR, ademas de tener en cuenta el cuidado de los profesionales, son generadores de iniciativas que
contribuyen a una mejor atencion al nifio en final de vida y a su familia, favoreciendo de esta manera el curso

de su duelo.
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Introduccién y objetivos

Los profesionales de enfermeria que trabajan en cuidados paliativos pediatricos, quedan influenciados por
las emociones que viven durante la realizacion de su profesion. Se enfrentan frecuentemente a la muerte,
ejerciendo un trabajo que puede ser emocionalmente y fisicamente agotador. El estrés derivado de la
profesion puede llevar a desarrollar problemas como el burnout y otros problemas de salud fisica y mental
como la ansiedad, depresion, etc.

La carga de estos cuidados en mas pesada cuando menores redes de apoyo existen. A esto se le suma la
escasez de formacion en habilidades de control de las emociones y comunicacion.

En la mayoria de las instituciones no existen sistemas de apoyo, ni estrategias de formaciéon que ayuden a
los profesionales a superar de manera eficaz los duelos sufridos.

El objetivo de este trabajo es evidenciar la necesidad de estrategias de apoyo y formacion para el profesional
enfermero que trabaja en el servicio de cuidados paliativos pediatricos.

Método

Se lleva a cabo una revisién bibliografica mediante el acceso a las bases de datos: Pubmed, Scielo y Dialnet.
Los descriptores usados fueron: paliativos pediatricos, enfermeria, apoyo, emociones. Se seleccionaron
varios articulos para su andlisis, ya que cumplian los criterios de inclusion: temporalidad en los ultimos 10
afos, idioma castellano y articulos de revistas cientificas.

Resultados y conclusiones

Los profesionales que se enfrentan a la muerte infantil suelen presentar burnout o estan en riesgo de
padecerlo, junto a un mayor cansancio emocional. Los sentimientos impactan en los enfermeros dafiando su
percepcion, cognicion y comportamiento.

Los aspectos que disminuyen el riesgo de burnout y cansancio emocional son: los afios de experiencia, una
buena formacién especifica, el reconocimiento y apoyo en los duelos y compartir el proceso de duelo junto a
otros comparieros.

Para intentar disminuir este problema, es muy importante que se implantes programas de intervencion
continua, donde se acomparie a los profesionales, se trabaje en equipo y se les forme especificamente dando
gran importancia a los aspectos psicolégicos y emocionales. Los estudios demuestran que no es suficiente
con implementar estrategias informales, sino que se requieren programas formales de forma regular y
temprana.

Las intervenciones de apoyo en los profesionales de enfermeria favorecen la elaboracién del duelo, que bien
tolerado puede ser una oportunidad de crecimiento y madurez personal.
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Introduccién y objetivos

En la actualidad en el area de atencién de nuestra Comunidad Autondmica no existen dispositivos especificos
de atencidn paliativa pediatrica.

Objetivos del plan de trabajo planteado: Contribuir a la Misiéon de Estrategia en cuidados paliativos del SNS,
es decir, a “Mejorar la calidad de la atencién prestada a la poblaciéon pediatrica en situaciéon avanzada y
terminal y a sus familiares, promoviendo la respuesta integral y coordinada del sistema sanitario a sus
necesidades y respetando su autonomia y valores” valiéndonos de las estructuras y medios ya existentes.

Desarrollo

o Elaboracion de estudio marco en nuestra area sanitaria que visualice la poblacién diana.

e Propuesta de Modelo Organizativo. Los cuidados paliativos son una forma de prestar asistencia
centrada en las personas, en CPP estos son el nifio, la familia y los profesionales que los atienden.
Contemplar al nifio como un todo supone atender la multidimensionalidad de un paciente que tiene
una identidad y una dignidad propias, pertenece a una cultura determinada, detenta o asume una
serie de valores propios o familiares y esta sostenido por una red de vinculos humanos, materiales y
espirituales. Por tanto, atenderle desde todas las esferas de su ser: fisica, psicoldgica, espiritual y
social es el objetivo. Es por ello por lo que esta propuesta versa sobre la adaptabilidad del sistema a
la dindmica de cada familia, para intentar mantener la normalidad de la vida familiar y socio-relacional
sin interrumpir lo cotidiano. Pretendemos con esta iniciativa ofrecer asistencia en aquel lugar que
menos perturba las dinamicas de la unidad: el domicilio. Esto supone un impacto positivo en la calidad
de vida del nifio ya que reduce las sensaciones de miedo, aislamiento y desamparo, ofrece
importantes oportunidades de comunicacién y socializacién y favorece que se compartan
responsabilidades entre todos los miembros de la familia.

Organizacion y funcionamiento.

Unidad que ha de prestar atencidn programada de lunes a viernes de 8 a 15 h y atencién y soporte telefénico
continuado y presencial si se requiere 24 horas al dia, 365 dias al afno.

Equipo de Trabajo

El equipo de Cuidados Paliativos estara formado por 3 médicos, 3 profesionales de enfermeria, un psicélogo,
un trabajador social y un auxiliar administrativo. Contando con los medios ya adscritos a las diferentes
unidades que participan en el proyecto: HADO, EAPS vy servicio de pediatria.

Estructura necesaria Oportunidades del sistema

3 médicos pediatras Adscritos a Servicio de Pediatria.

1 enfermero (Turno Nocturno) 061

2 enfermeros (Turno Diurno) Profesionales adscritos Servicio
Hospitalizacién a Domicilio. HADO
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1 psicdélogo Profesional del Equipo de Atencion
Psicosocial a Enfermos Avanzados / Obra
Social La Caixa — Adscrito HADO.

1 trabajador social Profesional del Equipo de Atencion
Psicosocial a Enfermos Avanzados / Obra
Social La Caixa — Adscrito HADO

1 auxiliar administrativo HADO

Vehiculo para desplazamiento (Diurno) Vehiculos Adscritos HADO

Vehiculo para desplazamiento (Nocturno) 061

Farmacos y otros materiales Farmacia Hospitalaria y Suministros Hospital
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10.CONFERENCIA DE CLAUSURA

Pagina 176|179



NOTAS Y RITMOS PARA ACOMPANAR.

Miguel Marin, Migueli.
Cantautor. Musicoterapéuta. Embajador de la SECPAL.

Hace afios que participo en las Jornadas y Congresos de la SECPAL vy forjé una buena relacién con el equipo
técnico de la empresa que organiza los congresos. Ellos organizan muchos mas congresos médicos y siempre
me hablan de la diferencia de trato, de relacién y de comunicacién que tienen con toda la gente de los
Cuidados Palitivos. (me dicen cosas como: “Nada que ver con los neurocirujanos que son como estrellas del
rock! ¥). La gente de CP necesita y posee un ritmo propio. Ademas de su preparacion profesional, una
capacidad de relacion, de escucha, de empatia y de compasién muy superior a la de otras especialidades.
La realidad es facilmente comparable y siempre a favor de los CP en la comunicacién y cercania con los
pacientes y familias.

Nos marca el ritmo el cémo transmitir que este tiempo de debilidad o de final de la vida, que muchos
consideran como un resto, lo que ya no tiene valor, para nosotros es un momento en la vida absolutamente
fundamental y rico para la persona y su entorno.

Nos marca el ritmo como transmitir que estoy contigo de forma incondicional, que soy una eminencia médica
para esto que te esta pasando; que cuento con tus opiniones, aunque te sientas pequefo, que se consultara
todo con la familia que también puede decidir cosas. Que vamos juntos.

QUIERO QUE SEPAS.

Quiero que sepas, que creo profundamente en lo q hago
Que poco me equivoqué, Y supero bien un mal trago,
Quiero que sepas, Que no me asusta encontrarte
Que estoy aqui porque quiero, Que mi vida es ayudarte,
Quiero que sepas, Que creo en la luz de mi ciencia
En mi intuicion, mis desvelos, Y también en tu experiencia,
Quiero que sepas, Que sé bien lo que decido
Que quiero que tu lo sepas, quiero discernir contigo.

Quiero que sepas, Quiero que sepas
Que germinaran las dudas, Que el viento soplara duro,
Que solo nunca te curas, Que solo nunca te curo.

Quiero que sepas, Que me siento muy cercano
También quiero ver de lejos, Sin perder nunca tu mano,
Quiero que sepas, Que soy valioso, valiosa
Que soy parte de tu historia, Y tu el alma de mi prosa,
Quiero que sepas, Que tengo mis opiniones
Que quiero que las conozcas, Y que se haran tus decisiones,
Quiero que sepas, Que también tengo dolores
Calores sudor cansancios, Mis ratos de amor y llanto
Que me encuentro con tu vida, Y con este intenso lance
Los dos nos vamos sanando.

Quiero que sepas, Quiero que sepas
Que germinaran las dudas, Que el viento soplara duro,
Que solo nunca te curas, Que solo nunca te curo.
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Nos marca el ritmo el saber que estamos aqui para dar calidad de vida, para dar salud cuando todo el foco
es de enfermedad y muerte. Para mirar en todas direcciones que influyen en el paciente y su familia. Para
hacer mucho mas amplio el enfoque del desenlace. Tenemos un ritmo propio para ir “ensanchando la vida”.

ENSANCHANDO LA VIDA

Vida, ensanchamos la vida, que mas vida sera
vida, ensanchando la vida, que es vida hasta el final.

A veces llegan muy tarde, porque no entienden qué pasa
ni tampoco lo que les podemos a dar,
nuestro cuidado y apoyo, este amparo sin medida
disfrutar de lo fundamental,
por aqui todos sabemos, que nadie mas vivo esta
que quien va poniendo nombre a su final,
con dificultad entendemos, que lo que queda es, lo mas!
y que hay mucha vida mucha que ensanchar.

Vida, ensanchamos la vida, que mas vida sera
vida, ensanchando la vida, que es vida hasta el final.

Mucho arte y mucha musica, mucha ciencia y mucho espiritu
mucha calma y mucha fuerza para dar
lo importante de la vida, compasion con amor propio
energia, frescura, alivio, risa y paz.
atendemos biologia y también tu biografia,
y tus “de menos” los hacemos “de mas”
no somos pruebas y datos, no solo un equipo guapo
Somos quien rescatara tu bienestar

Vida, ensanchamos la vida, que mas vida sera
vida, ensanchando la vida, que es vida hasta el final.

tu no nos conoces, vamos dando vida
descanso y calor, salud sin medida
td no nos conoces, vamos dando vida
ciencia y su pasion, compasion y
Vida, ensanchamos la vida, que mas vida sera
vida, ensanchando la vida, que es vida hasta el final.

Nos marca nuestras notas y ritmos el ser también la Unica posibilidad de sostenibilidad del sistema sanitario
en este momento histérico, como respuesta a una de las demandas mas importantes de toda una poblacién
desarrollada, cansada, también muy envejecida: el cuidado, la dignidad, la calidad de vida, un final en casa,
sin ensanamiento terapéutico, una vision holistica.

Todo esto es de una exigencia maxima para quien se dedica a ello. Para mantener la calidad de nuestro
trabajo y la felicidad de nuestros profesionales habra que seguir cuidando y cuidandose. Trabajar con
personas en esta situacion que nos ocupa es muy enriquecedor y también muy desgastante. ;qué
mecanismos, qué herramientas debemos conocer, qué habilidades debemos desarrollar para evitar la fatiga
de compasion y fortalecer la satisfaccion de compasion?

Tendremos que seguir marcando nuestros ritmos y notas para acompainiar.
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