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compleja y necesidades paliativas pediatricas. Autores: Sofia Munguia Navarro, Laura Ponce
Corredor, Verdnica Gimeno Alcald, Jose Antonio Porras Cantarero, Lucia Pefiarrubia San
Florencio, Maria del Rocio Escobar Ramirez Hospital Sant Joan de Déu Barcelona.
Percepcion de los cuidados paliativos pediatricos (CPP) desde el area de atencion primaria.
Impacto actual y posibilidad de coordinacion con una unidad especializada. Autores: Adrian
Bordas Pérez, Xavier Bringue Espuny, Neus Pociello Almifiana, Maria Chiné Segura, Ana
Domingo Ruiz, Maria Planella Cornudella. Hospital Universitari Arnau de Vilanova. Lleida.
Practica Colaborativa Interdisciplinar con paciente con patologia crénica y complejidad en
Unidad de Atencién Domiciliaria Paliativa Pediatrica: A propésito de un caso. Autores: Alicia
Moreno Martinez, Ana Isabel Alcaide Donoso, Carolina del Rincén Fernandez, Elena Caté del
Palacio, Lourdes Chocarro Gonzalez, Ricardo Martino Alba. Hospital Infantil Universitario
Nifio Jesls. Madrid.

Preguntas en un taxi a domicilio ¢ Influye la presencia de hermanos de una determinada edad
en el lugar de defuncion? Autores: José Fernandez-Cuesta Pefiafiel, Alba de Juan Gallach,
Elena Forcado SanJuan, Ester Romero Ferraro, M2 Dolores Jiménez Garcia, Mara Andrés
Moreno. Hospital La Fe de Valencia.

Prevencion del duelo patolégico en oncologia pediatrica. Autores: Alba Hevia Tufién, Carolina
del Rincén Fernandez, Valeria Moriconi. Complejo Asistencial Universitario de Ledn.

Primer paso para implementar una red integral de cuidados paliativos pediatricos: los
servicios integrales de cuidados paliativos pediatricos. Autores: ingrid Bullich-Marin, Eva
Maria Melendo-Azuela, Sebastia Santaeugénia-Gonzélez; Alex Guarga-Rojas; Cristina
Casanovas-Guitart; Sergi Navarro-Vilarrubi. Departamento de Salud de la Generalitat de
Catalunya.

Proyecto de atencion integral al paciente con enfermedad cronica compleja y atencion
paliativa pediatrica. Autores: Mireia Crehuet,Dolors Casellas, Natalia Artigas, Isabel Mestres,
Lluis Mayol, Montserrat Canet. Hospital Universitari Josep Trueta Girona/Equip d’atencio
Primaria Girona 3.

¢, Quién cuida de los nifios y nifias enfermos? La necesidad de investigacion e intervencion
con perspectiva de género en cuidados paliativos pediatricos. Autores: Soraya Hernandez,
Eduard Pellicer. Hospital Sant Joan de Déu Barcelona.

Revisién de estudios sobre dificultades y necesidades del personal de enfermeria en la
provision de cuidados paliativos pediatricos en el final de vida. Autores: Maria Isabel Donoso
Calero, Elena Sanchez Delgado, Rocio Diaz Salcedo, Eva Moncunill Martinez, Gustavo
Paramo Garcia. Hospital Virgen de la Salud de Toledo.

Revisién de la actividad asistencial de un equipo de cuidados paliativos pediatricos de nueva
creacion. Autores: Javier Lucas Hernandez, Maria Jesus Vazquez Ramos, Maria Dolores
Rodriguez Vivas, Maria Leén Carmona, Maria José Redondo Moralo. Hospital Materno-
Infantil de Badajoz.

Revisién exitus 2019 en oncohematologiapediatrica. Autores: Juliana Del Campo Domenech,
Marta BalsellsCosta, Andrés Morgenstern Isaak, Carla Cusé Cuquerella, Cristina Mazuela
Alonso, Lucas Moreno Martin Retortillo. Hospital Universitario Vall d’Hebrén. Barcelona.
Trabajo en red en cuidados paliativos pediatricos y lugar de fallecimiento ¢Conceptos
conectados? Autores: José Fernandez-Cuesta Pefiafiel, Alba de Juan Gallach, Elena Forcado
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54.

55.

56.

57.

Sanjuan, Ester Romero Ferraro, Hortensia Gimeno Martinez Mara Andrés Moreno. Hospital
La Fe de Valencia.

Trabajo social sanitario como gestor de casos. El nifio tiene que estar con su familia.
Trabajemos en ello. Autores: Alejandro Gonzalez Pefia, Ifiigo de Noriega Echevarria, Elena
Cata del Palacio. Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus. Madrid.

Tratamiento con parches de escopolamina para la sialorrea en nifios con patologia crénica
compleja. Autores: Angélica Andrés Bartolomé, Filip Camil OlteanuOlteanu, Cristina Gilarte
Herrera, Gonzalo Mateo Martinez, Gema Arriola Pereda, Fatima Olalla Nadal. Hospital
Universitario de Guadalajara.

Un minuto de vida, ¢qué cambia? Autores: Ana Maria Almansa Séez, Trinidad Martinez
Fernandez, Isabel Maria Fernandez Medina, Maria Encarnacion Carmona Samper, Moisés
Leyva Carmona, Ana Rosa Sanchez Vazquez. Equipo de Atencion Psicosocial Cruz Roja
Almeria/ Hospital Universitario Torrecardenas de Almeria.

Voluntariado domiciliario en cuidados paliativos pediatricos: de cuando Jalia conocié a Manu.
Autores: Marta Vifials Miralles, Soraya Hernandez, Ester Fernandez, José Antonio Porras,
Ana Guiu. Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.
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Charla inaugural.
Planificacion anticipada de decisiones.
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Alberto Alonso Babarro
Coordinador Unidad de Cuidados Paliativos
Hospital Universitario La Paz

En los ultimos afios la Planificacion de Decisiones Anticipada (PDA) ha cobrado un interés creciente
en medicina. Mientras las voluntades anticipadas habian sido vistas como un instrumento legal para
hacer valer los deseos de los pacientes, la PDA se ha planteado como un instrumento clinico donde
el equipo asistencial comparte con el paciente las distintas perspectivas de su situacién clinica de
cara a tomar decisiones para el futuro. Un intento de volver a llevar al ambito clinico algo que es
imprescindible e inherente a una medicina centrada en el paciente.

El desarrollo de la planificacion como un instrumento clinico esencial en cuidados paliativos ha ido
madurando en los Ultimos afios y sélo recientemente se ha alcanzado una definicion de consenso:
“La PDA permite a los individuos definir objetivos y preferencias para tratamientos y atencion médicos
futuros, discutir estos con familiares y profesionales sanitarios y registrar y revisar esas preferencias
si es necesario”l.

Muchas de las principales preocupaciones de los padres de nifios que reciben cuidados paliativos
pediatricos tienen que ver con la incertidumbre sobre su evolucién y la toma de decisiones sobre los
aspectos que rodean sus cuidados y tratamientos2. Sin embargo, en cuidados paliativos pediatricos
la planificacion es mas compleja que en el adulto3. Un primer motivo es que las decisiones dependen
en gran medida de los padres y el consentimiento en nifios se supedita a su grado de madurez y a
los esfuerzos de adaptacion de padres y profesionales. Otra razén importante es que los nifios suelen
padecer patologias médicas complejas, de larga evolucién, con variables trayectorias de la
enfermedad y prondstico incierto. Por Gltimo, debemos tener en cuenta que el impacto emocional es
mayor y abarca no sélo a los padres y hermanos sino a menudo a redes de apoyo sociofamiliar mas
extensas que suelen querer participar en la toma de decisiones.

Las dificultades inherentes a la planificacion en cuidados paliativos pediatricos no significan una
menor utilidad de este instrumento clinico. Varios estudios demuestran que cuando se ha conseguido
una adecuada planificacion mejoran la satisfaccion con los cuidados, se producen menos ingresos,
los nifios fallecen en mucha mayor proporcién en domicilio y los padres tienen menos complicaciones
psicolégicas y psiquiatricas tras el fallecimiento3,4. Por otra parte, sabemos que cuando estan
implicados los equipos de cuidados paliativos pediatricos esa planificacion se lleva a cabo con mucha
mayor frecuencia4.

En cualquier caso, no hay que olvidar que el objetivo principal de la PDA no es conseguir una serie
de ordenes escritas sino sostener el propio dialogo sobre las decisiones que se deben afrontar en la
etapa final de vida facilitando la adaptacion a ese final de vida5. Esa reflexién debe realizarse de una
forma reglada, a través de reuniones familiares estructuradas que creen el ambiente propicio para la
discusion progresiva tanto de la evolucion del nifio como de las decisiones que habra que tomar en
funcion del desarrollo de la enfermedad y, finalmente, de los cuidados en la situacién de Ultimos dias.
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Por tanto, la PDA no es un instrumento que se aplique en un momento preciso a lo largo de la
asistencia al nifio, sino que debe utilizarse a lo largo de todo el proceso asistencial.

Existen una serie de elementos claves a la hora de iniciar y desarrollar ese proceso de planificacién
gue nos pueden ayudar a un buen uso clinico del instrumento6. En primer lugar, debe generarse un
proceso de comunicacion basado en la confianza con el equipo de cuidados paliativos; sin esa
confianza no podra elegirse el momento adecuado para empezar. En segundo lugar, la PDA debe
estar incluida en los cuidados continuos proporcionados al nifio y a la familia. En tercer lugar, se deben
desarrollar estrategias adecuadas para involucrar a los nifios en el proceso. Por Gltimo, hay que
recordar que la existencia de una documentacion escrita tras el desarrollo de la planificacién tiene
mayor importancia para los profesionales sanitarios que para los propios padres y familiares, que
suelen estar mas centrados en el propio proceso de toma de decisiones.

La integracion de la planificacion en la préactica clinica de los cuidados paliativos pediatricos depende
de que sistematicemos su aplicacion para su realizacién rutinaria y para el aprendizaje. Para ello, se
necesita una formacion estructurada, con programas de educacion basados en simulaciones que
permitan adquirir habilidades para la PAD en Cuidados Paliativos Pediatricos3,7. En los Ultimos afios
se vienen construyendo algunos programas que facilitan esa aplicacién clinica, como el Lyon Family-
Centered ACP, el FACE-TC o el IMPACT. Basicamente presentan una estructura semejante, basada
en una serie de objetivos que pretenden reflexionar sobre la toma de decisiones explorando el
conocimiento de la enfermedad y el mundo de valores de los padres y el nifio de una forma progresiva
en las reuniones familiares?7. Lo importante en la practica clinica es familiarizarse con alguno de ellos
para mejorar nuestra asistencia e, idealmente, contribuir a la investigacion y desarrollo de este
instrumento clinico que verdaderamente facilita una medicina basada en el paciente.

Bibliografia:

Rietjens JAC, Sudore RL, Connolly M, van Delden JJ, Drickamer MA, Droger M, van der Heide A,
Heyland DK, Houttekier D, Janssen DJA, Orsi L, Payne S, Seymour J, Jox RJ, Korfage 1J; European
Association for Palliative Care. Definition and recommendations for advance care planning: an
international consensus supported by the European Association for Palliative Care. Lancet Oncol.
2017; 18(9):e543-e551.

Tutelman PR, Lipak KG, Adewumi A, Fults MZ, Humphrey LM, Gerhardt CA. Concerns of Parents
With Children Receiving Home-Based Pediatric Palliative Care. J Pain Symptom Manage. 2020;
S0885-3924(20)30731-4. Epub ahead of print.

Lotz JD, Jox RJ, Borasio GD, Fuhrer M. Pediatric advance care planning: a systematic review.
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Harmoney K, Mobley EM, Gilbertson-White S, Brogden NK, Benson RJ. Differences in Advance Care
Planning and Circumstances of Death for Pediatric Patients Who Do and Do Not Receive Palliative
Care Consults: A Single-Center Retrospective Review of All Pediatric Deaths from 2012 to 2016. J
Palliat Med. 2019; 22(12):1506-1514.

Siden HH, Chavoshi N. Shifting Focus in Pediatric Advance Care Planning: From Advance Directives
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INTRODUCCION

A pesar de la evidencia y emergencia de publicaciones y estudios, el abordaje de la dimensién
espiritual se mantiene como el menos desarrollada. El presente trabajo aproxima un analisis del
estado de esta cuestién en la formacion de los profesionales en Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)
en nuestro pais y sugiere propuestas de accion en este sentido.

OBJETIVOS

Conocer las necesidades formativas en acompafiamiento espiritual de los profesionales que trabajan
en el abordaje de pacientes pediatricos y sus familias con necesidades de atencion paliativa.

Conocer el grado de competencia espiritual y el nivel de formacion especializada en atencidn espiritual
entre los profesionales de CPP.

METODO

Se disefid un estudio descriptivo transversal multicéntrico que contempld la totalidad de los
profesionales que abordaban pacientes paliativos pediatricos a nivel estatal. Se recluté una muestra
de 58 profesionales de distintas categorias de 20 hospitales distintos. Se les pas6 un cuestionario
disefiado ad-hoc para conocer sus principales variables sociodemograficas y su grado de
competencia espiritual en CPP.

RESULTADOS

Un 53,4% de los profesionales eran pediatras, seguido de un 27,6% que eran enfermeras. Un 74,1%
de los profesionales tenian formacién especializada en paliativos pediatricos (CPP).

La percepcion del 58,6% de los profesionales fue que la atencion espiritual de los pacientes y las
familias que atendian formaba parte de su rol profesional. El 36,2% de los encuestados estaban en
desacuerdo/completamente en desacuerdo en su capacitacion para acompafiar espiritualmente a los
pacientes/familias atendidos. Un 62,1% de estos profesionales no habian recibido formacion
especifica/especializada en acompafiamiento espiritual y el 70,7% de ellos opinaba que seria
necesario profundizar su formacién en este ambito.

La identificacion de las capacidades y necesidades espirituales (91,4%; n=53) junto con la necesidad
de conocer las distintas concepciones de la muerte, el dolor y el sufrimiento en las principales
confesiones religiosas (62,1%; n=36) fueron los contenidos mas valorados para el disefio de un plan
formativo en espiritualidad para profesionales de CPP.

CONCLUSIONES

Se constata la necesidad de disefiar un plan de educacion interprofesional en el acompafiamiento
espiritual en CPP.

Que éste contemple las necesidades reales que perciben los profesionales de CPP.

Se propone que dicho plan se lleve a cabo de forma interdisciplinaria y consensuada, a través de la
creacién de una red que permita compartir modelo.
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INTRODUCCION Y OBJETIVOS

La mayoria de las urgencias paliativas descritas en la literatura son de origen oncoldgico como
compresion medular, sindrome de vena cava superior, hipercalcemia, etc. La variabilidad de las
enfermedades de los pacientes con necesidades de atencién paliativa nos hace presumir que los
motivos de consulta a urgencias sean diferentes. El objetivo de nuestro trabajo es determinar cuéales
son estos motivos de consulta, el perfil de estos pacientes y su evolucion posterior.

METODO

Estudio observacional descriptivo retrospectivo de las visitas al servicio de urgencias de pediatria
(SUP) de un hospital terciario de los pacientes atendidos en nuestra Unidad de CPP (UCPP), desde
octubre 2017 a diciembre 2019 (27 meses). Recogimos variables demograficas y asistenciales.

RESULTADOS

De los 85 pacientes atendidos por la UCPP, 77,6% acudieron al SUP. Registramos 322 visitas (3,8
visitas por paciente) con una edad media de 7,5 afios. 67,7% de los pacientes eran de nivel de
complejidad 3 y 54,3% contaba con plan de decisiones anticipadas registrado. 59,9% de las visitas
se produjo fuera del horario laboral de la UCPP. Los motivos de consulta fueron: 26,6% problemas
respiratorios, 15,8% fiebre, malestar 13%, problemas con los dispositivos 9,1%, sangrado digestivo
7,2%, 6,9% dolor, 5,8% vomitos, 4,4% convulsiones, 1,9% diarrea, 1,7% problemas neuroldgicos y
1,4% traumatismos.

En el 65,2% de las visitas se realizé alguna prueba complementaria.

En el 61,8% de las visitas se administré alguna medicacion: 19,2% antibiéticos, 15,4% antiepilépticos,
12,1% broncodilatadores y 7,7% opiaceos.

En el 41,6% se realizaron interconsultas: 50,3% a paliativos, 11,7% a neumologia, 9,2% cirugia,
28,8% otros.

56,1% de los pacientes fueron dados de alta, 31,8% ingresé en planta y 2,3% ingres6 en unidad de
cuidados intensivos. 70,8% de los ingresos fue realizado a cargo de la UCPP.

8 pacientes fallecieron después de su consulta a urgencias: 2 en urgencias y 6 en la planta de
hospitalizacion.

CONCLUSIONES

La mayoria de los pacientes eran pacientes de alta complejidad, 8 de ellos se encontraban en final
de vida.

Es més frecuente la consulta fuera del horario laboral. Los motivos de consulta a urgencias difieren
mucho de las urgencias clasicas, destacando problemas respiratorios, fiebre, malestar, y problemas
con los dispositivos.

En mas de la mitad de los pacientes se realizaron pruebas complementarias.

Los resultados obtenidos ponen de manifiesto la necesidad de una atencién continuada de CPP 24
horas y de que los profesionales que trabajan en Urgencias tengan una adecuada formacion en CPP.
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INTRODUCCION Y OBJETIVOS

Hace un afio, nuestro servicio de emergencias médicas extrahospitalarias (SEM) junto a un
equipo de cuidados paliativos pediatricos, experimentd una serendipia al iniciar un preventivo por
una paciente de dos afios afectada por un neuroblastoma, durante sus ultimos dias de vida.

Lo complejo de la asistencia y el impacto emocional sobre los equipos, descubrieron necesidades
de mejora en la asistencia a los pacientes paliativos pediatricos (PePa) por el SEM y en la
comunicacién interequipos.

Y asi, asistiendo y acompafiando a Ana, se encontr6 un camino para mejorar la calidad
asistencial en la atencién de los PePa por el SEM.

Describir el proceso de creacién de un proyecto de atencion a los PePa por el SEM para
aumentar la calidad asistencial 24x7x365.

METODO

Se crea una codificacion y un tipo de respuesta en el sistema de informacion (Sl) de la Central
de coordinacién del SEM que permitira el analisis de las intervenciones:
-Cdédigo PePa, identifica a estos pacientes en el Sl.
-Alerta PePa: preventivo de los pacientes en domicilio susceptibles de exacerbacién
grave de sintomas.
Se disefi6é un plan formativo para los profesionales del SEM y se dotaron las ambulancias con
farmacos y material especificos.
Reuniones interequipos para dibujar lineas de actuacién comunes, creando el informe unificado
como vehiculo de informacion.
Recogida de datos pre y post asistenciales dirigidos por indicadores de calidad.

RESULTADOS

En los dos primeros meses se han cuantificado 27 codigos y 12 alertas (8 en activo en estos
momentos). No hay registros de asistencias previas a estos pacientes.

Se ha conseguido unificar el lenguaje y la linea asistencial de dos equipos de ambitos muy
diferentes.

Se ha agilizado el acceso a la informacion de estos pacientes por el SEM.

Se ha iniciado la formacion especifica para los profesionales del SEM.

Se han dotado las ambulancias para la atencion paliativa.

Disefio de encuestas validadas a profesionales, pacientes y familiares para analizar el impacto
de las acciones puestas en marcha.

CONNCLUSIONES

La revision bibliografica no ha reportado experiencias previas sobre la asistencia de los SEM a
estos pacientes de manera especifica.

A pesar de los pocos datos existentes, se ha podido observar que la codificacion adecuada
facilita una cuantificacion y andlisis de las asistencias a estos pacientes.

La respuesta asistencial por el SEM es mas eficiente.

La comunicacion interequipos es fundamental para aumentar la calidad asistencial. Se descubre
una demanda real por parte del SEM.
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INTRODUCCION

En los dltimos afios hemos presenciado la creacién y evoluciéon de unidades de cuidados
paliativos pediatricos. Estas han conseguido mejor control de pacientes crénicos complejos, asi
como asistir a pacientes y familias en situaciones de final de vida. Frecuentemente estos
pacientes y familias se encuentran con situaciones agudas de gravedad que requieren la
actuacion de sistemas de emergencias médicas(SEM).

Objetivo: conocer las causas de traslado urgente con SEM del paciente paliativo y tipo de recurso
activado (asistencia basica, media o avanzada).

METODO

Estudio observacional, retrospectivo y descriptivo que incluye pacientes en seguimiento por
Cuidados Paliativos Pediatricos de un hospital de tercer nivel de Julio-2018 a enero-2020. Se
recogen sexo, edad, diagnéstico principal, nUmero de episodios de activacion primaria de
recursos SEM, tipo de recurso asignado, razén de activacién, origen, destino de traslado y
necesidad de ingreso. Se excluyen traslados realizados por la unidad pediatrica por imposibilidad
de recogida de datos. Base de datos utilizada Excel (2019).

RESULTADOS

Se incluyen 91 pacientes con edad media de 8,6 afios. Se realizaron 106 activaciones en 44
pacientes (48%, 2,4 por paciente). 71%(31) tenian como diagndstico principal patologia
neurolégica, 13%(6) prematuridad con complicaciones asociadas, 7%(3)
oncohematoldgica,7%(3) cardiaca y 2%(1) sindrome polimalformativo. La razén de activacion
fueron problemas respiratorios (57%), problemas asociados a dispositivos médicos (14%),
convulsiones (11%), fiebre(6%), problemas gastrointestinales(5%) y resto(7%). El tipo de
unidades activadas: 70% basicas, 16% intermedias, 26% avanzadas, 16% de soporte.

Se requirié la actuacion de varias unidades en 27% de casos.

De los traslados se ingresaron 54% de los pacientes (57), los demas (46%) se dieron de alta
desde urgencias(36) o valorados en domicilio sin efectuarse traslado(12).Se encontré un caso
en el cual estaba firmada la orden de no reanimacion y se realiz6 reanimaciéon avanzada
completa por parte de las unidad activadas. En una ocasion la reanimacion la realizaron los
padres hasta la llegada de la unidad finalizando maniobras.

CONCLUSIONES

Hasta la mitad de los pacientes se han trasladado en alguna ocasién. Aquellos mas trasladados
son los que presentan patologia neurolégica como diagnéstico basal. La principal razén de
traslado fueron problemas respiratorios, seguido de problemas técnicos con dispositivos
médicos. Casi la mitad de los traslados se dieron de alta 0 no precisaron traslado, sugiriendo que
el acceso a un recurso especifico 24 horas podria incrementar la eficiencia en la atencion,
disminuyendo activaciones.
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INTRODUCCION

Los nifios con enfermedades que precisan cuidados paliativos requieren cuidados especializados
gue se pueden prolongar por largos periodos de tiempo. Como sabemos, el mejor lugar para un
nifio es su hogar, pero las necesidades de estos nifios suponen atencién continua 24 horas,
normalmente asumida por los padres, que cuentan con escasos recursos de apoyo desde las
instituciones publicas. Todo esto provoca un enorme deterioro emocional y fisico, con altos
niveles de estrés y agotamiento.

Con el objetivo de dar respuesta a dicha situacién, desde el tercer sector surgié el servicio de
respiro en domicilio, como un recurso de apoyo social orientado a aliviar el peso del cuidado
mediante descansos periddicos, durante los cuales el cuidador es relevado por un profesional de
enfermeria.

Objetivos:

e Unificar criterios para una actuacién coordinada entre el servicio publico y el tercer
sector.

e Dar a conocer el protocolo de actuacién entre los profesionales implicados.

e Facilitar la implementacién de este servicio en otras unidades.

METODO

La trabajadora social realiza revisidon bibliografica (Medline, Social Sciences Citation Index y
PubMed) y de protocolos de actuacion de otras organizaciones del sector; revision del histérico
de los casos atendidos y puesta en comun entre los profesionales de trabajo social y enfermeria;
se elabora propuesta de protocolo de deteccidn, derivacion y coordinacion interdisciplinar y se
comparte con el equipo de fundacién y UAIPP; se realizan modificaciones con dichas
aportaciones y se elabora documento final que se revisara al afio de su implantacion.

RESULTADOS

Elaboracion de un protocolo de actuacion, en el cual se detalla el mapa del proceso desde el
momento de la deteccién de la necesidad y las acciones concretas para el seguimiento y
coordinacién entre los profesionales implicados.

CONCLUSIONES

La elaboracién de protocolos de actuacion interdisciplinar favorece la coordinacion y permite una
mejor gestién de los recursos. Se observa que la continuidad que proporciona el trabajo en
equipo hace que las familias presenten una mayor aceptacion del servicio y manifiesten su
satisfaccion. En consecuencia, se detecta la necesidad de evaluar de manera formal la
satisfaccion y la efectividad como area de mejora para implantar durante este afio.
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INTRODUCCION

El cancer pediatrico es una enfermedad que afecta al menor y a todo el sistema natural que le
rodea. En ocasiones los menores fallecen, no vuelven a los centros educativos que tendran que
afrontar tanto la ausencia del alumno/a como el duelo en familia, profesorado, y alumnado. Es
importante mantener la comunicacién con la familia y poder afrontar la situacion conjuntamente
con el centro. El abordaje varia segun los objetivos, valores y especificidades del alumnado y
centro escolar. Conocer las dinamicas de la elaboracién del duelo ayuda para poder afrontar y
comprender lo que pueda ocurrir en familiares, alumnado y profesorado.

Se propone abordar esta nueva realidad manteniendo la normalidad, pero con flexibilidad. A
través de experiencias del profesorado, trabajo social y psicologia de un Servicio de
Oncohematologia Pediatrica y Trasplante, se puso de manifiesto la necesidad de realizar un
proyecto de Psicoeducacion para los centros escolares de origen cuando los alumnos fallecen.

Objetivos

Los objetivos fueron elaborar un material sencillo y educativo que sirviese de apoyo al
profesorado para abordar el duelo en el aula. Asi como establecer el contacto con el Equipo
Psicosocial del servicio a través del Aula Hospitalaria estableciendo un trabajo en red; ofreciendo
al centro un apoyo adicional académico y emocional.

METODO

Se realizd una revision bibliografica de las principales “Guias para profesores”, articulos
relacionados con la oncologia pediatrica y el fallecimiento de alumnos. Se organizaron reuniones
multidisciplinares con profesorado, trabajo social y psicologia.

RESULTADOS

Tras larevision bibliografica se elaboré un boceto. Se realizaron revisiones conjuntas con Trabajo
Social, Colegio del Hospital y Psicologia para la realizacion del diptico. Se establecié que el
instrumento seria en formato digital para agilizar su difusion y manejo en los centros de origen.
Asi mismo, se establecié afiadir bibliografia especifica y contactos para favorecer posibles
acciones de elaboracion del duelo.

CONCLUSIONES

Cuando un menor fallece se ven afectados todos los entornos y es necesario poder llevar a cabo
una accién coordinada y coherente para poder minimizar los problemas concomitantes a la
pérdida. De este modo se justifica la importancia de dar material de apoyo y del trabajo en red
con los Centros Educativos, para manejar situaciones altamente estresantes que deben ser
tratadas con profesionalidad. La elaboracion del diptico supone tejer una red de apoyo que
sostenga dos sistemas esenciales en la vida del menor como son centro educativo y cuidadores
principales.
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INTRODUCCION

La situacion socio sanitaria vivida en Espafia desde comienzos del mes de marzo como
consecuencia de la pandemia mundial producida por el SARS-CoV-2 generé un aislamiento sin
precedentes aun mayor en los nifios en cuidados paliativos pediatricos, donde la asistencia
terapéutica integral que venian recibiendo de los servicios publicos, concertados o privados se vio
cortada de manera abrupta, produciendo una sensacion de soledad y abandono en muchas familias.
Obijetivos

1. Acompanfar a las familias de los pacientes en CPP durante el periodo de aislamiento.

2. Desarrollar el primer programa de musicoterapia virtual en CPP.

3. Desarrollar sesiones semanales de musicoterapia donde los pacientes y sus familias
siguieran manteniendo su asistencia terapéutica.

4. Crear una plataforma virtual donde las familias pudieran acceder a diferentes recursos
terapéuticos.

METODO

Se cred una plataforma moodlecloud donde semanalmente se iban agregando recursos musicales
adaptados, asi como musicas para modificar el ambiente del hogar, estado de animos, etc. Cada
familia tenia un usuario y clave concreta para entrar de manera libre. También se compartié un
espacio de “cuentos” narrados, y diferentes recursos que las familias querian compartir entre ellas.
Por otro lado, se abri6é una cuenta de Zoom para la realizacién de las sesiones virtuales, y se disefi6
un programa de intervencion en musicoterapia en el cual se realizé una adaptacion metodol6gica de
diferentes técnicas receptivas y activas.

RESULTADOS

Se pudo seguir ofreciendo el servicio de musicoterapia a las 12 familias que pertenecian al programa
antes del estado de alarma, y se incorporaron 6 nuevas familias. De las 18 familias que forman parte
de este proyecto, 3 no pudieron optar a recibir sesiones semanales de musicoterapia por la falta de
medios técnicos para ello, por lo que optaron por la modalidad de plataforma moodlecloud donde
accedian a los recursos previamente grabados. Las familias recibieron con gran entusiasmo esta
adaptacién metodolégica, viviendo con gran emocion todas y cada una de las sesiones de
musicoterapia al ser de las pocas terapias que sus hijos seguian teniendo. Las sesiones de
musicoterapia fueron ademas un momento de encuentro entre los hermanos que normalmente no
asisten por estar por la mafiana en el colegio.

CONCLUSIONES

Ante el reto de acompafiar a los pacientes pediatricos en paliativos y sus familias durante este duro
momento de aislamiento, la musicoterapeuta traspasé las limitaciones que puede producir una
pantalla. Este nuevo modelo de atencion asistencial va a seguir activo con aquellos nifios con los
gue por sus caracteristicas clinicas no es recomendable la entrada en el domicilio por prevencion o
cuyas familias asi lo desean por precaucién por la situacion producida por el SARS-CoV-2.
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INTRODUCCION

La adecuacion del esfuerzo terapéutico en pacientes recién nacidos a término que sufren
episodio de hipoxia, bien en periodo perinatal o postnatal inmediato, es una situacion compleja
que requiere de una estratificacion del pronéstico vital y neuroldgico futuro, basado en la
exploracion neurolégica y pruebas diagnosticas imagen (resonancia magnética nuclear (RMN) y
espectroscépica y ecografia transfontanelar) y electrofisiolégicas (electroencefalograma y
potenciales evocados). El apoyo psicoemocional a la familia y una adecuada relacién con todos
los profesionales que tienen contacto con ella van a permitir la comprensién de la situacion de
su hijo y las implicaciones futuras de sus decisiones. Presentamos la colaboracion entre la unidad
de cuidados paliativos, como apoyo hospitalario, y la unidad de neonatologia, para el apoyo en
la toma de decisiones.

Descripcion del caso:

Recién nacida a término, parto eutdcico, no precisa reanimacién. Presenta colapso neonatal
repentino inesperado en la primera hora de vida durante el contacto piel con piel. Se realizan
maniobras de reanimacién cardiopulmonar avanzada, consiguiendo circulacién espontanea a los
15-20 minutos, trasladandose a hospital de referencia para hipotermia activa. Mala evolucién
neurolégica con datos clinicos, neuroimagen y electrofisiolégicos de muy mal prondstico
neurolégico. Se realizan varios intentos de extubacion programados fallidos por mal manejo de
secreciones. Desde neonatologia se informa a los padres del mal prondstico neuroldgico. El
padre comprende y acepta la situacion, la madre la niega desde el inicio. Se realiza intervencién
por parte del equipo de cuidados paliativos, apoyando en las cuestiones bioéticas e interviniendo
con la madre en la realizacion del duelo por parte del psicélogo del equipo. Tras 45 dias de vida,
la madre acepta la situacion y, buscando el mejor interés de su hija, la extubacién, permitiendo
la evolucién natural de la enfermedad. El dia previo a la extubacién se realiza reunién de
deliberacién bioética con todo el servicio de neonatologia en donde se expresan las dudas que
habian surgido a lo largo del proceso, expresando la necesidad de haber realizado reuniones
previas durante el proceso.

CONCLUSIONES

Aunque el mejor interés del menor siempre prevalece, consideramos que la oportunidad de dar
tiempo a los padres para asumir la pérdida permitié la colaboracién y aceptacién de la situacion
de su hijay la ayuda al duelo. Buscar espacios abiertos de reunioén entres los profesionales que
atienden a estos pacientes permite la aclaracién de dilemas éticos y que la informacién que se
trasmite a la familia sea clara y coherente.
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EL PERFIL DEL VOLUNTARIADO DE UNA FUNDACION QUE ACOMPANA A PACIENTES
CON NECESIDADES PALIATIVAS PEDIATRICAS Y SUS FAMILIAS.

INTRODUCCION

El equipo de profesionales de Cuidados Paliativos Pediatricos trabaja para garantizar una
atencion integral que pueda cubrir las necesidades que van surgiendo durante todo el proceso
de la enfermedad en el nifio y su familia. Sin embargo, hay situaciones que requieren tareas no
profesionales en las que el papel del voluntario va a ser necesario para su apoyo y bienestar.

Objetivos:

Describir el perfil de los voluntarios que realizan acompafiamientos a los nifios y nifias con
necesidad de cuidados paliativos y sus familias.

METODO

Se elaboré un cuestionario ad hoc compuesto por 15 preguntas que fue enviado de manera
digital a todos los voluntarios activos en el censo para poder conocer sus caracteristicas.

RESULTADOS

De los 48 voluntarios de la fundacién se obtuvieron 32 respuestas (66,6%); de las cuales 28
mujeres (87,5%) y 4 hombres (12,5%). Respecto a la edad 6 (18.7%) oscilan entre 18-30 afios,
3 (9,4%) entre 31-40 afios, 16 (50%) entre 41-50 afos; 3 (9,4%) entre 51-60 y 4 (12,5%) > 60
afios (rango entre 18 y 69 afios). Manifestaron tener hijos, menores o personas dependientes a
su cargo 18 (56,25%). Han sufrido pérdidas significativas 16 (50%) las cuales todas sucedieron
hace mas de un afio. Tienen creencias religiosas 17 (53,1%). En cuanto al nivel de formacion
24 (75%) tiene estudios superiores, 7 (21,9%) estudios medios y 1 (3,1%) estudios béasicos.
Situando su profesién dentro del campo de la salud 12 (37,5%), social 6 (18,7%), admon publica
3 (9,4%), comercio 1 (3,1%), educacion 1 (3,1%), industria 2 (6,2%) y otros 7 (21,9%).
Laboralmente en activo 16 (50%); 3 jubilados (9,37%); 6 estudiantes (18,75%); 6 en desempleo
(18,75%), 1 Otros (3,1%). Experiencia previa como voluntario 23 (71,87%) y 9 (28,1%) sin
experiencia. Especifica en cuidados paliativos 8 (25%) y no tiene experiencia 24 (75%). Las
motivaciones mas repetidas son: 31 (32,3%) la posibilidad de ayudar a otras personas, 20
(20,8%) enriquecimiento personal y 18 (18,7%) poder contribuir a mejorar la sociedad.

CONCLUSIONES

El perfil tipo de nuestro voluntariado es: Mujer de mediana edad con alto nivel de formacién, con
experiencia en cuidado de personas vulnerables y que desarrolla su profesiéon en sectores
relacionados con la atencion al otro; cuentan con experiencias previas de voluntariado sin ser
especifico en el ambito paliativo, destacando ademéas su compromiso con la sociedad. La mitad
han tenido pérdidas previas significativas vividas afios atras y mas de la mitad cuentan con
creencias religiosas.
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INTRODUCCION

La facilidad con la que los nifios subsidiarios de recibir cuidados paliativos pueden acceder a ellos viene
determinado por una serie de factores. Estos van desde la falta de capacitacion y experiencia, hasta
recursos financieros limitados. En el Plan Integral de Cuidados Paliativos de la Comunidad Valenciana
(2010-2013) se refiere a los nifios como grupo vulnerable, resaltando la necesidad de mejorar la situacién
actual. El objetivo de este estudio es determinar las principales barreras percibidas por los sanitarios
implicados en el cuidado de nifios a la hora de instaurar cuidados paliativos en la Comunidad Valenciana.

METODO

Estudio descriptivo transversal a través de una encuesta anonima voluntaria administrada a profesionales
relacionados con la asistencia sanitaria a poblacién pediatrica entre enero y febrero de 2020: pediatras (n
= 148), médicos internos residentes de pediatria (n = 16) y enfermeria pediatrica (n=8).

RESULTADOS

Dos tercios de los encuestados refirieron que se encontraban “frecuentemente” o “casi siempre” con 6 de
las 25 barreras propuestas en el cuestionario, concretamente con escasez de personal (79.1%),
conocimiento insuficiente sobre CPP en general (74.5%) o sobre el manejo del paciente al final de la vida
(73.4%), ausencia de una unidad de CPP (67%), incapacidad para consultar a una unidad de CPP (65.3%)
e incertidumbre frente a la complejidad del paciente (64.7%). Hasta 7 barreras de las propuestas no se
consideraron frecuentes por >70% de los encuestados. Se observaron diferencias estadisticamente
significativas al comparar entre profesionales con o sin acceso a una unidad de CPP en su Departamento
de Salud, entre personal de UCI y no-UCI, asi como entre pediatras de Atencién Primaria y hospitalaria.

CONCLUSIONES

Los profesionales sanitarios perciben barreras de naturaleza organizativa, asistencial e incluso formativa
para proporcionar atencion paliativa a la poblacién pediatrica y a sus familias. La disponibilidad de una
unidad de CPP cambia de manera significativa la percepcién de dichos obstaculos. Disminuye las
disyuntivas relacionadas con los objetivos de los tratamientos, y aumenta el conocimiento y la seguridad
percibida por los profesionales de su departamento de salud.
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Gréfica 1 — Frecuencia de las barreras reportadas por médicos y enfermeras

Escasez de personal

Conocimiento insuficiente sobre CPP en general

Conocimiento insuficiente sobre el manejo del paciente al final de la vida
Ausencia de una Unidad de Cuidados Paliatidos Pediatricos

Incapacidad para consultar a una Unidad de Cuidados Paliativos
Incertidumbre frente a la complejidad del paciente

Tiempo limitado en la consulta

Servicio de apoyo a familiares inadecuados

Conocimiento insuficiente en el manejo del dolor

Inseguridad a la hora de plantear la transicion a CPP

Incertidumbre respecto al pronostico

La familia no esta dispuesta a reconocer la condicion de su hijo como incurable
Ausencia de un Comité Etico al que consutar

Negacion de proceso de muerte

Temor ante posibles actuaciones legales

La familia se inclina mas hacia medidas "proactivas"” que el personal sanitario
Barrera idiomatica con la familia

Conflicto entre familiares sobre el objetivo de los tratamientos

Barrera cultural con la familia

Conflicto entre pofesionales sobre el objetivo de los tratamientos

Temor de los padres ante posible adiccion a la medicacion

Conflicto entre pofesionales y familia sobre el objetivo de los tratamientos
Difiicultades en la comunicacion entre la familia y el personal sanitario

El personal sanitario se inclina mas por medidas "proactivas” que la familia

Temor del profesional ante la posible adiccién a la medicacion

o
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INTRODUCCION

Segun el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2014) cada afio en Espafia, entre
5.000 y 7.000 nifios padecen enfermedades que limitan y/o amenazan sus vidas. De ellos, entre
930 y 1.500, fallecen por este tipo de condiciones. La mayoria de los fallecimientos de menores
de edad son previsibles. Esto permite planificar con anticipacion una mejor asistencia durante
esta etapa de la vida.
Objetivos
1. Describir la situacién de final de vida de un paciente pediatrico y su familia durante la
pandemia Covid-19.
2. Explorar cdmo se establecen los cambios de planificacion de decisiones anticipadas en
funcidn del contexto.
3. Explicar cémo se les prestd soporte tanto al paciente como a su familia desde el equipo
de cuidados paliativos pediatricos (CPP).
4. Evaluar los beneficios que ha supuesto cambiar la casa por el hospital como lugar para
morir.
METODO

Estudio de caso unico.

En este caso, describiremos el final de vida de un menor que se encontraba ante una situacion
de enfermedad avanzada, ademas del apoyo familiar. Especificamente, analizaremos el cambio
en la planificacion anticipada de decisiones respecto al lugar del fallecimiento debido a la
pandemia COVID-19.

RESULTADOS

El personal sanitario desempefia un papel muy importante en las vidas de los nifios que fallecen
y en las de sus familias.

Sabemos que es necesario facilitar un final de vida asegurando al menor el minimo sufrimiento
posible, por lo que durante la visita de duelo exploramos esta situacion y los padres remitieron
haber manejado aceptablemente dicha situacién en el domicilio con un adecuado control de
sintomas. Ademas, a nivel emocional, los padres pudieron acompafarle en todo momento,
asistieron juntos el fallecimiento, y su hermano pudo tener un contacto mas prolongado y
despedirse, lo cual ha generado un sentimiento de bienestar subjetivo. Expresaron
explicitamente sentirse agradecidos respecto al hecho de haber cambiado la decision del lugar
de fallecimiento.

CONCLUSIONES

El final de vida de un nifio y el sufrimiento que provoca en su familia en una de las experiencias
mas dificiles a las que se enfrenta un equipo sanitario. Sin embargo, la preparacion de los
equipos de CPP facilita la adaptacién al proceso.

Uno de los objetivos clave es la planificacion anticipada de decisiones, que ya hemos visto cémo
su flexibilidad permite que cambie a lo largo del recorrido.
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INTRODUCCION

Los profesionales que trabajan con poblacién infantil que presenta enfermedades graves y
pronéstico de vida limitado pueden tener un mayor riesgo de sufrir fatiga por compasion (FC) y/o
sindrome de burnout (SB). Esto es debido a las multiples situaciones complejas y de gran
intensidad emocional que tienen que afrontar, incluyendo la muerte del paciente.

La FC surge del sentimiento de profunda empatia por la persona que sufre. El SB es la respuesta
al estrés laboral cronico, formada por actitudes y sentimientos negativos hacia las personas con
las que se trabaja y baja realizacién personal lo que lleva al profesional a sentirse agotado
emocionalmente. Ambas problematicas afectan al bienestar psicol6gico de los profesionales y a
la calidad de los cuidados al paciente y su familia.

Objetivos
Conocer la experiencia de FC y/o SB en profesionales que trabajan con poblacién infantil.
Identificar los factores de proteccion frente a la FC y/o SB.

METODO

Se realiz6 una revisién bibliografica mediante la consulta en diferentes bases de datos: Scielo,
Psycinfo y PubMed a través de los descriptores: “fatiga por compasién”, “cuidados paliativos
pediatricos”, “burnout” y sus equivalentes en inglés. Se seleccionaron 18 articulos publicados en

los dltimos 10 afios.
RESULTADOS

Existe una escasa literatura sobre la prevalencia de FC y SB en profesionales de cuidados
paliativos pediatricos, aunque las investigaciones apuntan a menores niveles de estas
problematicas y una mayor satisfaccion laboral en comparacidn a otras unidades que atienden a
nifos con enfermedades graves. De esta manera, el impacto del cuidado a menores al final de
la vida afecta de forma diferente a los distintos equipos.

Como factores protectores, la formacién especializada, la capacitacion en habilidades de
afrontamiento y autocuidado, asi como la promocién del apoyo del equipo con reuniones clinicas
grupales previenen el desarrollo de agotamiento emocional en los profesionales. También en los
estudios se destaca la importancia de la atencion al duelo, sobre todo a nivel preventivo,
favoreciendo experiencias de aprendizaje y satisfaccion al brindar un cuidado de calidad al
paciente y su familia. La ventilacion emocional no siempre parece ser una estrategia Util.

CONCLUSIONES
Los estudios recomiendan la planificacion de programas de prevencién dentro de las unidades,
con estrategias concretas educativas y apoyo al duelo que fomenten la deteccién temprana de

FC y/o SB. Dada la gran variedad de estrategias, un enfoque centrado en las necesidades de
cada grupo especifico, puede ser lo mas eficaz.
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INTRODUCCION

Las familias que tienen un hijo 0 hija que precisa cuidados paliativos a menudo tienen que
renunciar a espacios de su propia vida familiar, social o laboral para poder cuidar de ellos. Estas
situaciones prolongadas en el tiempo conllevan un gran desgaste fisico y emocional que
repercute en el sistema de cuidados y en la percepcion de su calidad de vida.

El servicio de respiro es un recurso de prevencion, apoyo y atencién a las familias con un hijo o
hija que precisa atencion paliativa pediatrica. Para ello el equipo de enfermeria se desplaza a
sus domicilios para ofrecer espacios de cuidado colaborando en la organizacion de las familias
y ofreciendo al nifio los cuidados que precisa y nuevas posibilidades de interaccion.

Objetivos:

Describir y analizar los datos obtenidos durante un afio del servicio de respiro a domicilio de una
fundacion de CPP.

METODO

Estudio descriptivo, retrospectivo. Fuente: Fichas de primera visita de enfermeria y base de datos
digitalizada de los pacientes. Participantes: Pacientes atendidos entre el 1 de enero de 2019 al
31 de diciembre de 2019 por el servicio de respiro.

RESULTADOS

Durante el afio 2019 se han realizado 218 sesiones de respiro a domicilio con un total de 647
horas. La mediana de edad fue 10,5 afios (1-22). Para poder realizar estos acompafiamientos en
su domicilio se realizaron 8855,04 kildmetros. Se atendieron a 28 pacientes, de los cuales 17
(60,7%) nifios y 11 (39,3%) nifias. Segun la clasificacion de la Association for Children's Palliative
Care (ACT) 1 (3,6%) grupo Il, 11 (39,2%) grupo lll y 16 (57,1%) grupo 1V y precisaban dispositivos
de tecnologia médica 28 (100%).

CONCLUSIONES

El servicio de respiro es un recurso social fundamental para los cuidadores de pacientes con
patologia crénica y complejidad. La totalidad de las familias que se beneficiaron de este servicio
cuidaban de niflos o adolescentes que precisaban dispositivos de tecnologia médica
(respiradores, oxigenoterapia, gastrostomias, bombas de alimentacion, bombas de infusién de
medicacién entre otros). Al necesitar cuidados complejos estos no pueden ser realizados con
seguridad por personas no capacitadas para ello, lo que dificulta que puedan dejar al cargo de
otras personas a sus hijos. La dispersién geogréfica de los pacientes atendidos puede ser un
handicap dentro del servicio para la gestion de los equipos.
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INTRODUCCION

Durante el proceso de morir de una persona la musicoterapia se puede convertir en un
compafiero de viaje, tanto para el paciente como para la familia. Con la misica se introducen
aspectos de vida mientras se muere y con la musicoterapia creamos un contexto que puede dar
significado a la experiencia de enfermedad, tristeza y muerte. Con las diferentes intervenciones
musicoterapéuticas se favorece el alivio de sintomas, se da sentido a la experiencia de
enfermedad y prepara la muerte completando lo incompleto. La improvisacion, la relajacion
guiada con musica, la eleccién o creacién de canciones (Cancion de Vida o Cancién Legado), la
musica para crear imagenes positivas o las Imagenes Guiadas con Musica (GIM) son algunas
de las técnicas utilizadas.

La creacion de la Cancion de Vida trasciende la muerte y facilita su aceptacion.

DESCRIPCION DEL CASO

En el caso que se describe a continuacion se facilita el acercamiento a la muerte a E.T., paciente
de 17 afos con una enfermedad oncoldgica de mal prondstico, a través de la creacién de una
Cancion de Vida-

En la fundacién se recibe una solicitud desde el equipo de atencién psicolégica y social de una
unidad de atencion integral de cuidados paliativos pediatricos. La psicologa detecta en la primera
visita domiciliaria que la paciente utiliza la misica como catalizador y expresiéon emocional a lo
largo de su enfermedad. Durante cinco sesiones, la musicoterapeuta a través de la entrevista
personal descubre los temas vitales con la paciente, se desarrolla el proceso de eleccion de la
cancién y se presenta la cancion realizada con las ideas expresadas por la joven quien realiza
las dltimas modificaciones. Horas antes del fallecimiento se comparte con la familia y el equipo
médico. Se canta en el funeral del colegio a peticion expresa de la familia y se entrega grabacion
profesional de la cancién a la familia.

CONCLUSIONES

La elaboracién de la cancion y la implicacion de la paciente facilitd a su familia la despedida y
sirvié de ayuda a la adolescente. Durante el acompafiamiento de la musicoterapeuta se evidencié
que la creacidon de su cancién contribuy6 a la aceptacién de su experiencia y sentido de vida. La
Cancion Legado facilitd a los padres a sentir su trascendencia y que su historia no iba a ser
olvidada. Ahora la Cancién de E. permanece como testigo de la relacion padre-madrehija.
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INTRODUCCION

El progreso evidente de los cuidados paliativos en los Ultimos afios es un reflejo de las necesidades
de la sociedad actual. Sin embargo, existen dificultades para su desarrollo. La muerte es un tabu social,
siendo una de las barreras para su implementacion. Nuestros objetivos son analizar la percepcion de
la muerte entre los médicos en formacion (MIR), promover la reflexién y buscar lineas de accién para
superarlas.

METODO

Se realizd un cuestionario anénimo y voluntario online (Google forms) dirigido a todos los MIR de
nuestra Comunidad. Ademas de datos sociodemograficos, se recogieron otros sobre la percepcion y
vivencia personal-profesional de la muerte, la formacién recibida y los métodos docentes preferidos.
También se propusieron diferentes lineas de accién para la superar dichas barreras, permitiendo la
exposicion de nuevas propuestas.

RESULTADOS

Se registraron 326 respuestas, de 9 hospitales docentes. El 81% de ellas provenian de especialidades
médicas, siendo medicina familiar y comunitaria (24%) y pediatria (16%) las méas frecuentes, aunque
participaron MIR de 38 especialidades diferentes (la mayoria menores de 30 afios).

El 100% de la muestra percibe la muerte como un tabd, lo que segun el 89% influye en el cuidado de
las personas con enfermedades terminales. El 75% presenciaron situaciones en las que se ocultaba
informacion sobre su prondstico al enfermo. Los MIR que habian participado activamente en el cuidado
de enfermos terminales (42%), y los que habian recibido mejor formaciéon sobre la muerte (34%) se
sentian profesional y personalmente mas preparados para afrontar situaciones terminales (p<0.05).

La mayoria (97,5%) consider6 muy necesario recibir formacién, incluyéndolo en el curriculo
académico/profesional, y mediante cursos o reuniones abiertas a la participacion. La normalizacion de
la muerte desde la infancia, la formacién de profesionales sanitarios, el desarrollo de cuidados
paliativos, la reflexién personal y los grupos de apoyo a familiares fueron las lineas de accion preferidas
para la solucién de la situacién actual.

CONCLUSIONES

Segun los MIR de la muestra el tabu social de la muerte tiene consecuencias directas en la atencién a
enfermos terminales. Los MIR con mayor experiencia personal o académica se sentian mas
preparados para atender a pacientes terminales. Todos ellos consideraron muy necesario mejorar la
formacion en esta area y plantean diversas lineas de accion para superar los obstaculos sociales en
la atencién al final de la vida.
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INTRODUCCION

La esperanza suele nacer de las experiencias positivas que se hacen en la vida, aunque sea en medio
del sufrimiento por padecer una enfermedad oncoldgica incurable. Poder visionar por un momento el
futuro genera esperanza y la sensacion de que merece la pena vivir. El hecho de cumplir un deseo a
niflos y adolescentes con enfermedades graves les proporciona un estimulo positivo que les aleja
momentaneamente de la idea de enfermedad y de las dificultades derivadas de ella. El cumplimiento
del deseo se enmarca dentro de los cuidados paliativos en la medida que permiten aliviar el malestar
fisico y emocional de la enfermedad. Ademas, aporta al paciente y a sus familias un sentido de
normalidad. La experiencia de participar en el cumplimiento de un deseo es para muchas familias un
respiro, una oportunidad para evadirse del ambiente de enfermedad y de las cargas del dia a dia. El
recuerdo del deseo sirve para animarse en los malos momentos. Asi ademas de facilitar la realizacion
del deseo se favorece su recuerdo mediante fotos, videos y la expresién de lo vivido a través de diarios
escritos potenciando asi el bienestar.

DESCRIPCION DEL CASO

Se presentard el caso de un adolescente de 16 afios diagnosticado de osteosarcoma metastésico que
tuvo que sufrir la amputacién de una pierna. A la entrada en el programa de hospitalizacion domiciliaria
paliativa se pudo explorar el mundo de deseos y fantasias del paciente en la primera visita. La
coordinacién sociosanitaria, le permitié al paciente cumplir su deseo de SER modelo realizdndose, en
compafiia de su madre, un reportaje fotografico junto con personas que se dedican al mundo de la
moda y participé en un evento de moda cumpliendo su suefio. Se realizé evaluacién pre-post de
bienestar emocional y la realizacién de un diario experiencial que ayuda en momentos de aislamiento
social debido a la progresion de la enfermedad. El trabajo en equipo en la preparacion hizo posible su
buen desarrollo.

CONCLUSIONES

Facilitar que un adolescente pueda satisfacer la necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones
falsas, la conexidn con el tiempo en el aqui y ahora, el establecimiento de nuevas relaciones sociales
desde su SER y la experimentacion de emociones positivas asociadas al deseo puede y debe ser un
objetivo terapéutico a realizar por parte del equipo de profesionales que le atiende al final de su vida.
Las familias tendran esa vivencia positiva, aun fallecido el paciente.
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INTRODUCCION

El dolor es una experiencia sensorial con un impacto negativo en la calidad de vida (y de la muerte),
resultante de la suma de mdultiples mecanismos tanto fisicos como psicoldgicos, que deben
considerados en su prevencion y tratamiento. En concreto, el dolor oncoldgico y su tratamiento efectivo
al final de la vida puede suponer un reto para la atencién paliativa, especialmente cuando se presta en
domicilio donde, a priori, se considera que no pueden utilizarse todos los recursos hospitalarios.

DESCRIPCION DEL CASO

Adolescente de 12 afios diagnosticada de sarcoma de Ewing de calcaneo, por el que se habia realizado
amputacion transtibial al inicio del tratamiento, con progresion metastasica a pesar de agotar las lineas
terapéuticas, por lo que se mantienen cuidados paliativos domiciliarios. Durante los meses previos al
fallecimiento, presentd un dolor de dificil control a pesar de analgesia domiciliaria con opiaceos en
sistema de PCA y varios coadyuvantes. Por ello, en ese punto, se planteé la opcién de afiadir medidas
analgésicas paliativas alternativas y no habituales fuera del hospital. De acuerdo con la familia y la
paciente, se le colocé un infusor epidural de morfina-bupivacaina, con el objetivo de mejorar la
analgesia basal, permitiendo ademas la autoadministracién de bolos “clinicos” en funcion de las
necesidades por dolor incidental. Ademas, teniendo en cuenta la buena experiencia subjetiva del
tratamiento con mezcla de Oxido nitroso/oxigeno en la atenuacién del dolor relacionado con
procedimientos y cambios posturales, se realizaron los tramites para su suministro domiciliario. Con la
combinacion de analgesia intravenosa con opiaceos en sistema de PCA, coadyuvantes, bloqueo
neural, 6xido nitroso e intervencion psicolégica, el control del dolor fue satisfactorio hasta el final de la
vida de la nifia en su domicilio.

CONCLUSIONES

Cuando el dolor evoluciona inexorablemente hacia un sintoma que se convertira en refractario,
debemos proporcionar a nuestros pacientes todos los medios disponibles que permitan su control,
tanto en el ambito hospitalario como domiciliario, implicando para ello a todos los profesionales que
sean necesarios.

Es preciso seguir rompiendo las barreras que dificultan la aplicacion de todas las técnicas y la
disponibilidad de los recursos hospitalarios en el domicilio.

La mezcla de 6xido nitroso/oxigeno constituye un analgésico adyuvante que debe tener un lugar en la
atencion paliativa.
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INTRODUCCION

Los pacientes con enfermedades neurolégicas graves pueden padecer dolores neuropaticos y mixtos
por los que precisen pautas analgésicas complejas con multiples analgésicos de perfil farmacolégico
especifico.

La metadona es un agonista opioide mu con efecto anti-NMDA que lo hace de especial utilidad en los
dolores producidos por sensibilizacién neuroldgica. Su uso se es complejo debido a su perfil
farmacocinético. Asimismo, en estos pacientes la monitorizacion de efectividad y efectos adversos es
complicada y requiere experiencia.

El objetivo del presente estudio es describir el uso de metadona en pacientes con enfermedades
neurolégicas graves y dolor de dificil control.

METODO
Estudio descriptivo, observacional y retrospectivo en una unidad de cuidados paliativos pediatricos.
RESULTADOS

Se estudian 14 pacientes (50% nifias). La mediana de edad es de 12,5 afios (RIQ 8.5-17.5). Los
diagnosticos mas frecuentes son: paralisis cerebral infantil (50%) y dafio cerebral adquirido (14%). En
el momento del estudio viven 3 pacientes (11 fallecidos). El 71% padece dolor mixto, 21% neuropatico
y 7% nociceptivo. El 93% aparece de forma cronica. Todos los pacientes reciben analgésicos menores
de forma pautada y 13 recibe analgésicos adyuvantes. El primer opioide prescrito es morfina en el 57%
de los casos, metadona en el 43% y fentanilo en el 14%. Los cambios de opioide fueron motivados
mayoritariamente por ineficacia (88% en primer cambio, 75% en segundo cambio). La metadona se
inicia como opioide de primera linea en 5 (36%), de segunda linea en 6 (43%) y de tercera linea en 3
(21%) de los pacientes; la mediana de dosis de inicio de metadona es de 0,37 mg/kg/dia (RIQ 0,23-
0,74) y de la dosis de mantenimiento de 0,59 mg/kg/dia (RIQ 0,33 — 0.91). La mediana de duracién del
tratamiento es de 72 dias (RIQ 20 — 154). De los que reciben metadona, presentan efectos adversos
4 pacientes (29%), ninguno de ellos grave. El tratamiento con metadona es efectivo en 10 pacientes
(71%) y ninguno precisa un cambio de opioide tras la introduccién de metadona.

CONCLUSIONES

La metadona es un analgésico eficaz y seguro en el control del dolor mixto y neuropatico de los nifios
con enfermedades neurolégicas graves e irreversibles. Su uso debe considerarse en pacientes con
dolores neuropaticos y mixtos de dificil control.
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INTRODUCCION

El objetivo de los Cuidados Paliativos Pediatricos es satisfacer las necesidades fisicas y
emocionales, y proporcionar todas las medidas posibles para facilitar el dia a dia, disminuyendo
asi el sufrimiento.

Uno de los factores que complica la rutina diaria es la polimedicacion. La necesidad de combinar
varios farmacos y las condiciones basales de estos pacientes hacen de la administracién del
tratamiento una situacion estresante diaria.

El objetivo del estudio es analizar los problemas encontrados a la hora de administrar la
medicacion habitual y evaluar el grado de satisfaccion con las estrategias aportadas para facilitar
esta situacion.

METODO

Estudio observacional trasversal realizado en marzo 2019 en pacientes en seguimiento en la
consulta de crénicos complejos. Srevision de historias clinicas con registro de variables: edad,
sexo, diagnostico, presencia o no de disfagia, gastrostomia y tratamiento (nGmero de farmacos
y presentacion). Se realizaron entrevistas telefénicas para evaluar la administracion de farmacos,
problemas encontrados y el grado de satisfaccion, que se evalué con el Cuestionario validado
sobre la satisfaccion en el medicamento (TSQM) modificado (versién 1.4).

RESULTADOS

De los 42 pacientes incluidos, 37 respondieron al cuestionario. La mayoria varones (61.9%) con
una mediana de edad de 10 afios (RIC 7-12,75). Se encontrd un elevado porcentaje de pacientes
con disfagia (38%), de los cuales un 35% eran portadores de gastrostomia. El 41% recibia mas
de un farmaco diario. La presentacibn mas empleada era la liquida (62%) seguida de
comprimidos (54%) y céapsulas (16%). El 41% de estos presenté problemas con la
administracion. Los mas frecuentes fueron: dificultad para la ingesta y obtencion de dosis
correcta. Otros reflejaron: problemas con el envase, de suministro o atragantamiento. Un 38%
encontraba facil la administracion. En cuanto al grado de satisfaccion el 43% dijo estar satisfecho,
seguido de un 38% de muy satisfechos. En ningun caso la respuesta fue muy insatisfecho. El
38% propuso un cambio en la presentacion de los farmacos, siendo la mas solicitada el jarabe
(71%).

CONCLUSIONES

Las entrevistas confirmaron el estrés que supone el momento de la administracion de los
farmacos en el dia a dia. Existe un alto grado de satisfaccién en relacion con las facilidades
aportadas por los servicios de Pediatria y Farmacia. Siguen existiendo problemas y dificultades
sobre los que hay trabajar. El objetivo es encontrar soluciones que faciliten la vida de estos
pacientes y sus cuidadores buscando un trato lo mas humano posible.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral infantil (PCI) es una patologia frecuente que puede ser producto de diversas
etiologias. Los nifios afectos de PCI grave requieren un abordaje multidisciplinar ajustado a sus
necesidades, que pueden ser variables en los distintos momentos de la vida. Generalmente
resulta complicado identificar el punto de inflexion, momento a partir del cual es importante
priorizar los cuidados de confort con la finalidad de mejorar la calidad de vida del nifio. El objetivo
de este estudio es determinar factores predictores de mortalidad en pacientes pediatricos con
PCI grave para poder adecuar las medidas terapéuticas.

METODO

Estudio retrospectivo de pacientes pediatricos con PCl en seguimiento por el servicio de atencion
paliativa y paciente cronico complejo de un hospital de tercer nivel entre 2016 y 2018. Anélisis
estadistico mediante SPSS 23.0: estudio descriptivo general para cada variable del conjunto de
la muestra y para cada grupo de estudio. Comparacién de variables cualitativas mediante Chi-
cuadrado o F-Fisher segun variable. Comparaciéon de variables cuantitativas entre grupo
mortalidad y grupos supervivientes mediante T-student y ANOVA. Andlisis de supervivencia
(Kaplan-Meyer) segmentado por variables clinicas.

RESULTADOS

Se incluyen 83 pacientes graves (Gross Motor Function Classification Scale 4 o 5); fallecen el
21.7%. El 83.3% de las defunciones son por insuficiencia respiratoria. La incidencia de mortalidad
en pacientes con PCI afectos de patologia respiratoria cronica es estadisticamente superior
respecto aquellos que no tienen afectacion respiratoria, 30.2% versus 7.1% (p 0.014). La media
de supervivencia es de 7.8 afios si presentan patologia respiratoria cronica versus 13.0 afos si
no la presentan (gréfico 1), p=0.032. No se han encontrado diferencias estadisticamente
significativas en relacién a la presencia de malnutricion, disfagia, epilepsia ni riesgo social. Los
pacientes que fallecen presentan mas visitas a urgencias (media 4.72 vs 1.33; p=0.002) asi como
mayor nimero de ingresos (media 2.33 vs 0.48; p=0.005) en relacién con los supervivientes.

CONCLUSIONES

La principal causa de mortalidad en pacientes con PCI es respiratoria, siendo la patologia
respiratoria cronica preexistente el factor de riesgo mas importante para fallecer. Un mayor
namero de visitas a urgencias e ingresos durante el Ultimo afio se correlaciona con una mayor
fragilidad clinica pudiéndose considerar como una sefial de alerta para requerimientos de
cuidados paliativos pediatricos.
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Funciones de supervivencia
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Gréfico 1: curva de supervivencia segun presencia de patologia respiratoria crénica (verde) o no

(azul).
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EVALUACION DE LA ADHERENCIA TERAPEUTICA EN EL TRATAMIENTO DEL DOLOR
CRONICO MEDIANTE EL REGISTRO DE DISPENSACIONES EN LA OFICINA DE FARMACIA

INTRODUCCION

El manejo del dolor crénico es un reto para los profesionales de salud y es fundamental una
adecuada adherencia terapéutica (AT). Aunque existen métodos directos de evaluacion de AT,
los més utilizados son los indirectos, siendo el andlisis de registro de dispensaciones en la oficina
de farmacia uno de ellos. Se consideran adecuados resultados entre 80-110%. El objetivo de
nuestro trabajo es describir el grado de AT de los pacientes en seguimiento por la Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos de nuestra comunidad diagnosticados de dolor crénico

METODO

Estudio descriptivo, observacional y de corte transversal. Se evaluaron los resultados de AT
facilitados por el sistema de receta electronica de nuestra comunidad de los analgésicos y
adyuvantes prescritos de los pacientes diagnosticados de dolor crénico en seguimiento por la
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos de nuestra comunidad auténoma.

RESULTADOS

Se estudiaron los 41 pacientes incluidos en el programa de Cuidados Paliativos Pediatricos, de
los cuales 12 tenian el diagndstico de dolor crénico (5 mujeres, 7 varones). El 91% padecia una
enfermedad no oncoldgica, mayoritariamente neurolégica y el 9% oncoldgica. El analgésico mas
prescrito fue la morfina (70% AT), 2 pacientes por via subcutdneay 5 enteral, siendo la AT media
en este Ultimo caso del 79,9%. El segundo opiode mas prescrito fue el fentanilo, en un caso por
via subcuténea, otro en comprimidos bucales (17% AT) y un paciente en parches (96,7% AT).
Otros analgésicos prescritos fueron en tres pacientes el paracetamol (52% AT) y en 6 pacientes
AINEs con AT variables entre 7-88%. Los principales adyuvantes en el control del dolor fueron
la gabapentina en 3 pacientes (36% AT) y los benzodiacepinas en 7 pacientes (36,22% AT)
destacando un rango muy amplio de AT (5100%). Verbalmente, el 90% de ellos referian
adecuada adherencia terapéutica.

CONCLUSIONES

La adherencia terapéutica en el control del dolor crénico, al contrario de lo que refieren los
pacientes, no es adecuada al evaluar los registros de dispensacién en farmacia. Los mejores
resultados los encontramos en los farmacos opioides. Revisar el registro de dispensaciones en
la oficina de farmacia es un recurso habitualmente poco utilizado, pero que puede ser de gran
ayuda en el seguimiento y manejo terapéutico de nuestros pacientes.

Pagina 47|153



INTRODUCCION

Histéricamente el dolor infantil ha sido un sintoma de dificil comprension y manejo. Su definicion
como sintoma eminentemente experiencial y subjetivo lo convierten en un gran reto para los
profesionales sanitarios, en relacién a su evaluacion, registro y tratamiento. Ademas, la literatura
lo define como la quinta constante vital.

Los niflos presentan particularidades con respecto a los adultos como son el desarrollo
madurativo constante y Unico, la etiologia multifactorial y multidimensional y el binomio
niflofamilia.

Las enfermeras pediatricas, como profesionales "a pie de cama" precisan de empoderamiento
especifico en este ambito, ya que influird sin duda en la experiencia del paciente.

Objetivos

General: Evaluar los conocimientos y actitudes de las enfermeras pediatricas en relacion al
abordaje del dolor.

Especificos: Relacionar los resultados del test con el grado de formacion, experiencia
profesional y ambito de trabajo.
Conocer la percepcion de las enfermeras ante la valoracion y manejo del dolor
pediatrico.

METODO

Estudio observacional descriptivo y retrospectivo. Partiendo del cuestionario validado en
poblacién pediatrica Pediatric Nurses Knowledge and Attitudes Survey regarding children pain
(PNKAS), se disefd una encuesta “ad-hoc”.

Las variables estudiadas fueron: socio-demograficas, conocimientos técnicos Yy
actitudes/competencias transversales.

Se distribuy6 un formulario web a las enfermeras pediatricas de diferentes servicios asistenciales
de un hospital terciario monogréafico de pediatria.

Se realizé un analisis estadistico descriptivo y correlacional de las respuestas obtenidas.

RESULTADOS

Se obtuvieron 101 respuestas. Los ratios mas altas de respuesta se dieron en la planta de onco-
hematologia y hospitalizacién pediatrica, seguido de UCIP.

La mayor parte de las participantes abordaban el dolor infantil al menos una vez al dia (49,5%)
0 varias veces a la semana (39,7%).

La puntuacion media del cuestionario fue 8/15.Los pacientes identificados como mas complejos
para evaluar el dolor fueron aquellos con afectacion neurolégica (56,8%), neonatos y lactantes
(38,9%), seguidos aquellos en final de la vida (16,8%).

La intervencién con la que més cémodas se sienten es la evaluacion bésica del dolor. Lo que
mas incomodidad genera es la titulacion y el manejo de efectos secundarios de opioides. Los
aspectos mas influyentes referidos en la decisién de tratar el dolor son expresién facial,
constantes vitales y el suefio. Las barreras mas prevalentes en el correcto manejo del dolor son
el ratio enfermera-paciente e inadecuada prescripcion analgésica.

Las respondedoras de la encuesta refirieron elevada dificultad del test de conocimientos. Se
observd correlaciéon positiva entre la experiencia en atencion pediatrica y la puntuaciéon del
mismo.
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CONCLUSIONES

Las dificultades en la valoracion del dolor en los nifios con la comunicacion verbal alterada son
muy prevalentes e influyen en la aproximacion y tratamiento del mismo.

El tratamiento farmacoldgico con opioides supone una limitacion importante de gran parte de la
muestra.

Las enfermeras con mayor tiempo de experiencia se sienten mas capacitadas en el abordaje del
dolor y obtienen mejores puntuaciones con diferencias estadisticamente significativas.
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INTRODUCCION

La Trisomia 13 (Sindrome de Patau) y Trisomia 18 (Sindrome de Edwards) se asocian a graves
malformaciones congénitas que resultan incompatibles con la vida adulta. Estos pacientes
pueden llegar a vivir afios, asociando importante comorbilidad y uso de recursos sanitarios. El
objetivo del estudio es describir la comorbilidad, esperanza de vida y causa de muerte en una
muestra de estos pacientes.

METODO

Estudio descriptivo y retrospectivo. Criterios de inclusién: (1) diagnéstico genético de Trisomia
13 0 18; y (2) haber sido atendidos en la Unidad de Cuidados Paliativos de nuestro centro en el
periodo 2009-19. Se exponen las caracteristicas clinico-epidemioldgicas, asi como la evolucion
y causa de muerte.

RESULTADOS

Se incluyeron 12 pacientes (8 mujeres y 4 varones) con diagnéstico de Trisomia 13 (n=6) y
Trisomia 18 (n=6). En la gran mayoria, el diagnéstico se realizd en la etapa prenatal (75%),
siendo la mitad de ellos prematuros (rango 30.6-36.6 semanas gestacion).

Todos presentaron las caracteristicas tipicas de estos sindromes. La mayoria de los pacientes
presentaron insuficiencia respiratoria cronica con necesidad de oxigenoterapia en domicilio
(80%). La disfagia estuvo presente en un 90%, requiriendo uso de sonda nasogastrica o
colocacién de gastrostomia (80% y 20% respectivamente). Entre los pacientes con Trisomia 13,
el 50% presentaba hidronefrosis y el 65% problemas auditivos.

Dos de los pacientes siguen vivos en la actualidad, habiendo fallecido los 10 restantes. La edad
de defuncién fue variable, con un rango entre los 2 meses y los 8 afios. Un 50% falleci6 en el
primer afio de vida, el 30% en el segundo y el resto vivié mas de 2 afios. En cuanto a los motivos
de éxitus destacaron la infeccién respiratoria (n=5) y la insuficiencia cardiaca (n=3). En los otros
2, la muerte ocurrié en periodo post-operatorio (sepsis en cirugia correctora de cardiopatia y
descompensacion de hipertension pulmonar en gastrostomia). La mitad de los fallecimientos se
produjeron en domicilio al poder ser atendidos por la Unidad de Paliativos. Al preguntar a los
padres de estos pacientes si volverian a tener un hijo con esta patologia, un 67% respondieron
gue si lo harian.

CONCLUSIONES

En base a los resultados se puede concluir que no todos los pacientes mueren al nacer, por lo
tanto, no son enfermedades incompatibles con la vida extrauterina. Es importante conocer la
evolucién esperable de estos pacientes, pudiendo asi ofrecer una informacién mas ajustada a
las familias. A pesar de su comorbilidad, estos nifios pueden disfrutar de una vida junto a su
familia y ser atendidos en domicilio.
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INTRODUCCION

La situacién socioecondmica de las familias puede dificultar las practicas rituales que permitan
tener un final de vida respetando las convicciones personales. La trabajadora social de la UCP
acompafia la gestion de expectativas y busqueda de recursos.

Objetivo:

Describir y reflexionar a través de un caso donde las creencias familiares y el precio de los
servicios funerarios no eran compatibles.

DESCRIPCION DEL CASO

Victor, 15 afios, afecto de LLA refractaria. En Per( se desestimé cualquier tratamiento curativo,
siendo atendido por la UCP de adultos. Llegd con sus padres a urgencias directo desde Peru sin
recursos econémicos, tarjeta sanitaria y opcién de vivienda. Situacion de extrema vulnerabilidad.
Con intervencion integral e intensiva se proporcionaron:

Espacios ludicos, de descanso y expresién emocional.

Orientacién en tramites administrativos y tarjeta sanitaria.

Se coordiné con: Servicio de Atencién al Inmigrante, Consulado de Per(, asociacién de
compatriotas. Servicios Sociales, al no a ver empadronamiento, no activo recursos especificos:
gestiond ayudas de beneficencia.

Al entrar en SUD se exploraron deseos sobre fin de vida. Ambos padres, creyentes, esperaban
un milagro. Inicialmente no quisieron hablar de rituales funerarios ni informar a Victor del
prondstico.

Sin seguro ni empadronamiento no se podia gestionar entierro de beneficencia. Finalmente,
Servicios Sociales accedié a asumir el trdmite, pero los padres no lo aceptaron, tampoco la
opcién de una incineracion (mas econémica). El estado de Victor no permitia que volviera a Perd,
y la familia y paciente mantenian la esperanza.

La repatriacion parecia la Gnica opcién de poder respetar sus creencias y realizar entierro en su
localidad, pero no podian asumir el coste.

Se contact6 con la funeraria, Interfunerarias* facilité un precio ajustado. El Consulado accedi6 a
pagar parte de la repatriacion. El cuerpo fue custodiado gratuitamente por la funeraria. El padre
realizé una colecta y con ayuda de familiares pudieron repatriar.

CONCLUSIONES

La gestion del caso por parte de la TS facilita la coordinacién con los recursos comunitarios. La
red social informal es fuente de apoyo para las familias, también en estas situaciones. Disponer
de TS en los equipos para su puesta en marcha y mantenimiento es positivo a largo plazo.

La TS acompafia a las familias en la consecucién de objetivos, pero es imprescindible la
intervencion transdisciplinar en un Gnico plan de trabajo cultural y religiosamente sensible para
que se puedan respetar las convicciones y creencias.... Convencidos que esto tiene un impacto
en la elaboracion del duelo
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Alberto Garcia-Salido

Doctor en Medicina por la Universidad Autbnoma de Madrid.

Instructor de RCP Avanzada, Pediatrica y Neonatal.

Docente en reanimacion pediatrica y neonatal, con cursos de entrenamiento clinico o formacion
en el manejo y atencién del paciente critico.

La medicina en los ultimos tiempos es un elemento tecnificado. Ignoro dénde lee usted estas
palabras, pero probablemente se encuentre delante de una pantalla. Su rostro frente a un
teléfono, tableta u ordenador. Ese es el mundo y ese es el viaje. Y la medicina ha llegado hasta
ahi para convertir en ocasiones al paciente en un nimero. Variables que deben estar dentro de
la normalidad, porque la normalidad es lo Unico que vacuna un poco a la incertidumbre. Del
mundo médico, si hemos de elegir un lugar en el que la tecnologia ha desplazado a lo humano,
ese lugar se llama cuidados intensivos. El universo de lo que suena, sitio en el que los seres
humanos sufren el fracaso de una funcién y una maquina puede suplirla hasta que se recupere.
Bendito progreso. Y es en ese punto, con el paciente parte de una cadena que busca ese bien
superior llamado curacién, dénde podemos dar un paso atrds cuando la mejoria o la restitucién
de la situacién previa no ocurren. Y retrocedemos para tomar una perspectiva quiza olvidada en
la asistencia. Parar y pensar: ¢qué necesita el paciente?

Llegué a la pediatria de casualidad. No encontraran en mi la vocacion del que desde nifio
deseaba ser médico de la infancia. Alcancé la pediatria en los Ultimos meses de carrera. Con la
lengua fuera tras el examen que me llevé a elegir la especialidad se puede leer ahora en mi titulo.
No me arrepiento, y de hecho ahora me pregunto cémo es posible que otros comparfieros se
dediquen a otra cosa. Sera que esto es asi, que uno se hace lo que elige para no hacerse
preguntas. La cuestidon es que regresando a mi formacion como pediatra, todo fue una cuesta
abajo que no cesa hasta que lei por primera vez dos palabras en un papel: cuidados paliativos.

Era una noche de invierno y yo era residente de tercer afio. La mano de una madre me
proporciond el informe donde aquellas letras hacian punto y final. Llevé a su hijo a urgencias, un
adolescente que se rompia de dolor. Y yo fui incapaz de consolarle. Aquel nifio con una
enfermedad terminal tuvo ante sus ojos un amago de especialista que no disponia de
herramientas para ayudarlo. Recuerdo que cogi el teléfono y llamé a una compafiera de
intensivos. No sabia como pautar morfina. Senti que ser in(til tiene muchas formas incluida la de
descubrir una carencia. No olvidaré nunca los ojos de ese chaval y su forma de mirarme. Hay
puntos de inflexion que no se borran. Tampoco dejo de recordar como temblaban las manos de
aquella madre mientras me entregaba un papel lleno de tecnicismos. Al dia siguiente senti la
palabra fracaso incorporada en mi diccionario. Por casualidad, o eso quiero creer, en el hospital
se habia decidido desarrollar un servicio destinado al cuidado de los nifios con enfermedades
incurables. Las mismas dos palabras del papel, pero en la puerta de un fondo de saco al final de
un pasillo. Todo estaba por hacer a excepcion de las intenciones. Alli, en la madera, uno podia
leer “Cuidados Paliativos Pediatricos”. Abri la puerta e inicié una forma distinta de ver la medicina.

Decia al comienzo que los cuidados intensivos son el universo de lo que se realiza para curar.
La tecnologia y el “hacer” van de la mano. Me especialicé en intensivos pediatricos porque me
apasiona el hecho de ayudar para que nada cambie. E integré durante mi formacién el trabajo
en cuidados paliativos. Era como un nomada que en las guardias de intensivos jugaba en casa
y cuando iba a los domicilios hacia su trabajo en terreno desconocido y no medicalizado. Entendi
que lo importante no es el contexto, si no tener claro que el protagonista es el paciente, su familia
y lo que requieren mas alla del lugar en el que estas cuidando. Ser capaz de percibir que detras
de la tecnologia esta la gente es un descubrimiento que por desgracia parece arqueologia de
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nuestro trabajo. No miento si escribo que en ocasiones uno se siente un oximoron. Intensivos y
paliativos no son enemigos salvo que alguien se ponga a disfrazarlos. Son parte de un mismo
proceso que transita en el paciente pero que habita en cada uno de los profesionales que forman
parte de los cuidados. Para hacer de forma logica nuestro deber hay que ser capaces tomar
decisiones que van desde lo que cura hasta lo que ya no aporta. Me cost6 entenderlo, pero ya
sabe que nada se defiende mas que lo que te impregna sin que te des cuenta.

Como indiqué antes ignoro desde dénde o como estd leyendo usted estas palabras. La
tecnologia es una herramienta maravillosa que nos mejora y expande. Creo que desde ella hay
gue ser capaz de hacer otra medicina sin olvidar donde pivota todo. Comprender esto en mi caso
ha supuesto una travesia que no termina. En ella dialogan los inotrépicos y los cuidados
paliativos. Han sido afios de frustraciones, miedos, debilidades, discusiones y errores. Mucho
tiempo delante del monitor de un paciente grave y mucho tiempo sentado en el coche esperando
en la calle para dar espacio a enfermo que se despide. Porque quiza en eso esta lo importante.
En esperar, dar un paso atras. En ser capaces de recoger un papel y mirar a los ojos aun estando
repleto de dudas. En pararse a pensar y entender que la clave consiste en comprender qué
necesita el paciente. Porque lo importante es “hacer” sabiendo que “hacer” debe tener por
objetivo llenar de sentido la palabra “cuidados”.
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INTRODUCCION

Los pacientes en seguimiento por una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP)
presentan generalmente una elevada complejidad y requieren habitualmente la prescripcién de
un numero elevado de farmacos, siendo muchos de ellos polimedicados. Es fundamental una
adecuada adherencia terapéutica (AT). Los métodos de evaluacién de AT mas usados son los
indirectos, siendo el analisis de registro de dispensaciones en la oficina de farmacia uno de ellos.
Se consideran adecuados resultados entre 80-110%. El objetivo de nuestro trabajo es describir
el grado de AT de los pacientes en seguimiento por la UCPP de nuestra comunidad.

METODO

Estudio descriptivo, observacional y de corte transversal. Se evaluaron los resultados de AT
facilitados por el sistema de receta electrénica de los principales farmacos prescritos a los
pacientes seguimiento por la UCPP de nuestra comunidad. Para la clasificacion de estos
farmacos se utiliz6 la clasificacion ATC.

RESULTADOS

Se estudiaron 41 pacientes (19 mujeres, 22 varones). El 97,6% padecia una enfermedad no
oncolégica, mayoritariamente neurolégica y el 2,4% oncoldgica. El 53% de ellos cumplian
criterios de polimedicacion. Se evaluaron los 30 farmacos mas prescritos, agrupandose éstos,
segun la clasificacion, ATC en 6 grupos: farmacos con efecto sobre el sistema nervioso
(analgésicos opioides, analgésicos no opioides y antiepilépticos), sistema musculoesquelético,
cardiovascular y digestivo. La AT de los analgésicos difiere segin éstos sean opioides
(84,9%AT) vs no opioides (36%AT). La AT de los farmacos antiepilépticos es globalmente
adecuada (86 % AT), obteniéndose los mejores resultados con la lacosamida, vigabatrina y
valproato (AT>90%) y los peores con el perampanel y el fenobarbital (<75%). Con los farmacos
con accién sobre el sistema musculoesquelético también se aprecia adecuada AT (84,17%),
siendo menor con la tizanidina (75,3%). Los farmacos con accion cardiovascular son los que
presentan una mayor AT global (90,25%), encontrdndose los peores resultados en los
betabloqueantes (64%) y los mejores en la flecainida (98%). Los peores resultados de AT los
encontramos en los farmacos con accion digestiva (AT 66,7%), peor en los IBPs (64%AT) que
en la ranitidina (72,9%).

CONCLUSIONES

La mayoria de nuestros pacientes tienen una adecuada adherencia terapéutica excepto en los
farmacos con accion sobre el sistema digestivo y los analgésicos no opioides, quizds por una
menor percepcion de gravedad de los sintomas. Revisar el registro de dispensaciones en la
oficina de farmacia es un recurso que puede ser de ayuda en el seguimiento y manejo de
nuestros pacientes.
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ESTRATEGIA FORMATIVA EN UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pediatricos tienen una trayectoria muy reciente en Espafia. Existe un
vacio de formacion especifica para la atencién a este grupo de pacientes, que presentan
peculiaridades clinicas y necesidades asistenciales y sociales distintas de las de los adultos.

Favorecer la formacién en cuidados paliativos es uno de los objetivos especificos de la unidad
de cuidados paliativos pediatricos de un hospital pediatrico.

Objetivos

Analizar el perfil de las estancias formativas y su evolucion a lo largo de los dltimos 9 afios en
esta unidad.

Compartir conclusiones sobre los beneficios y retos en relacion a estas estancias formativas
derivadas de la experiencia de estos 9 afios.

METODO

Disefio: estudio observacional, descriptivo y retrospectivo sobre las estancias formativas
realizadas entre 2011-2019

Poblacion: Profesionales de las disciplinas integrantes en el equipo interdisciplinar, que han
realizado estancias formativas en la unidad de 2011-19.

Herramienta: base de datos de profesionales que han realizado estancias formativas.

RESULTADOS

Las tres herramientas principales que se utilizan en la estrategia formativa son: las rotaciones de
profesionales de las diferentes disciplinas que forman parte del equipo interdisciplinar; la
participacién en actividades docentes; y la publicacion de articulos.

A través de estas herramientas se quiere contribuir a dos objetivos principales: 1) formar a
profesionales en el &mbito especifico de los cuidados paliativos pediatricos; 2) dar a conocer el
trabajo que se realiza por la unidad, favoreciendo el acceso al mayor nimero posible de
pacientes susceptibles de recibir este tipo de cuidados en coordinacién con otros profesionales.
A lo largo de los dltimos 9 afios se han recibido a 397 personas con el siguiente perfil (ver tabla
1)

DISCIPLINA NIVEL DE FORMACION DURACION

67%
26%
5%
2%

Tabla 1

De todos los profesionales recibidos el 19% trabajaban en unidades especificas o estaban
realizando formacion especializada en cuidados paliativos pediatricos, y el 6% en cuidados
paliativos de adultos. ElI 69% eran profesionales de pediatria general o de otras
subespecialidades pediatricas diferentes a paliativos, el 1% eran especialistas en anestesia y
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dolor y el 5% pertenecian a otras especialidades (profesionales de colegios de educacion
especial, psicdncdlogos ...).

En cuanto al lugar de procedencia el 66% procedian de la comunidad de Madrid, el 24% de otras
CCAA, el 5% de Latinoamérica y el 4% de paises Europeos.

Entre el 2011 y el 2019 ha habido un incremento de rotantes de un 136%, incremento que ha
sido progresivo alo largo de los afios, con tendencia a tener estancias de mayor duracién. Debido
a la alta demanda se han establecido criterios de priorizacion para la aceptacién de las
peticiones. En estos momentos se esta al limite de la capacidad docente, con un ndmero
maximos de rotantes mensuales de 5.

La inversion en formacion a través de esta herramienta ha permitido: formar a especialistas en
cuidados paliativos pediatricos; contribuir a establecer criterios de practica de trabajo comunes
entre los profesionales; favorecer el establecimiento de redes de profesionales que trabajan en
este &mbito; asi como, a facilitar el acceso a pacientes a una unidad especializada.

CONCLUSIONES

La estancias formativas se presentan como una herramienta Util que contribuye de forma
importante a los siguientes resultados:

Es una herramienta eficaz para la formacién de especialistas en cuidados paliativos pediatricos,
asi como a perfiles mas generalistas para la aplicacién de los principios de trabajo en la practica
diaria.

Contribuye a la formacién de especialistas que estan ayudando a la creacién de nuevas unidades
en otras CCAA y en otros paises y a disponer de criterios organizativos y de funcionamiento.
Ayuda a la creacion de redes de colaboracion con otros profesionales trabajando en el ambito
especifico de los cuidados paliativos pediatricos.

Favorece la derivacion de pacientes en coordinacion con otros profesionales, para que puedan
beneficiarse de unidades de este tipo.

En estos momentos la capacidad docente de la unidad esta al limite, por lo que es importante
gue puedan abrirse otros espacios de formacién para profesionales que puedan contribuir a estos
mismos resultados.
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INTRODUCCION

La Direccion General de Humanizacion y Atencion al Paciente, dispone de un material que se
entrega a la familia una vez que fallece un paciente en el hospital. El responsable asignado de
la entrega del documento “Carpeta de informacién al duelo” es el trabajador social. La intencion
de la carpeta es facilitar los tramites administrativos necesarios ante el fallecimiento del paciente
y servir de pésame por la pérdida de su ser querido.

Cuando fallece un paciente, lo habitual es que ya sea conocido por el trabajador social
responsable. Previo al fallecimiento se les facilita informacion del proceso en el hospital, se
acompania y facilita despedida segin cada caso. Se abordan las preferencias sobre los tramites
funerarios devolviendo informacién al equipo asistencial. Se considera necesario unificar el
proceso de intervencion social con independencia del servicio de ingreso.

Objetivos

Describir las funciones desarrolladas por la Unidad de Trabajo Social en el proceso de atencion
ante el fallecimiento de un paciente, realizando atencién humanizada, preventiva y facilitadora
del duelo, mediante la coordinacion con los profesionales sanitarios implicados y acompafando
a la familia como parte integrante del proceso.

METODO

1°.- Se propone a los trabajadores sociales de cuidados paliativos pediatricos, la elaboracion
conjunta y consensuada de un protocolo de intervencion.

2°.- Se revisan los documentos utilizados en cuidados paliativos pediatricos.
3°.- Se elabora la propuesta de documento.
4°.- Se presenta la propuesta al resto de trabajadores sociales de otros servicios

5°.- Se realizan aportaciones y revisiones que se van incorporando al documento definitivo en
reuniones periddicas

6°.- Se consensua el documento final por parte de la Unidad de Trabajo social. Basado en el
método Delphi.
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CONCLUSIONES

La elaboracion de un protocolo de intervencion del trabajador social sanitario en el fallecimiento
permite sistematizar el procedimiento de atencién social con independencia del servicio de

ingreso.

Disponer de un modelo compartido por los trabajadores sociales del hospital permite extender la

cultura de los cuidados paliativos a otros servicios.

La creacién de la alerta funeraria en la hi
con el resto del equipo asistencial y actu

La atencién previa al momento del fallecimiento permite adelantar situaciones que pueden
como la dificultad de una familia para asumir los costes

convertirse en dificiles de resolver, tales
funerarios.

storia clinica electronica posibilita compartir informacion

ar en base a las necesidades del paciente y familia.
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¢ESPERANZA O INCERTIDUMBRE? LA IMPORTANCIA DEL CONTACTO DURANTE LA
INFORMACION EN LOS ENSAYOS CLINICOS EN ONCOLOGIA

INTRODUCCION

Participar en un ensayo clinico para muchas familias de un nifio con cancer resulta una decision
dificil. Los padres incluyen a sus hijos en ensayos clinicos precoces con la esperanza de una
cura después de haber fracasado las terapias previas; sin embargo, la mediana de supervivencia
en estos estudios suele ser limitada. Los padres pueden experimentar angustia e incertidumbre
y, @a menudo, pueden no entender los conceptos clave de los ensayos. El investigador principal
es el responsable de la obtencién del consentimiento informado; debe ofrecer la informacién de
manera adaptada a la capacidad de entendimiento del paciente y familiares y asegurar su
adecuada compresion.

Objetivos

Analizar la comprensién de la informacién recibida por los padres con respecto a los Ensayos
Clinicos; conocer la disposicion de los padres a la hora de trasmitir la informacion a los hijos;
profundizar en el conocimiento acerca de las expectativas de los padres; valorar la esperanza
como factor de afrontamiento adaptativo o desadaptativo; evaluar como la aportaciéon a la
investigacién cientifica es percibida como factor coadyuvante de la elaboracién del duelo.

METODO

Se paso6 una encuesta a 6 familias cuyos hijos/as habian fallecido entre 2018 y 2019 y habian
sido tratados en un Ensayo Clinico Fase I-ll y que evaluaba sus niveles de informacion,
satisfaccion con la informacion recibida, asi como sus creencias respecto a las expectativas del
tratamiento.

RESULTADOS

El 83,3% de los encuestados sabian lo que eran los ensayos clinicos. El 100% considera que
tuvieron informacion adecuada sobre el ensayo. El 66,6% comprendieron la informacion “en
parte”. El 66,6% de los cuidadores no querian que sus hijos/as fueran informados. El 83,3% cree
que sus hijos comprendieron la informacién “en parte”. EI 100% de los padres veian los ensayos
clinicos como un posible tratamiento. El 83,3% tenia expectativas con respecto a que el ensayo
clinico curaria a su hijo/a. El 100% tenia expectativas de aportar conocimiento a la investigacion
cientifica.

CONCLUSIONES

A pesar de que las familias consideraban haber sido bien informadas, la mayoria reconocian que
ellos o sus hijos no habian entendido la informacion completamente. Este dato nos confirma la
necesidad de una visién multifactorial donde la informacion es el punto de partida para explorar
expectativas, creencias erréneas y experiencias previas. Es importante optimizar el proceso de
consentimiento informado para transmitir expectativas realistas a la situacion del paciente que
favorezcan la transicién a la paliacién y prime la calidad de vida de los pacientes.
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INTRODUCCION

La hiperalgesia inducida por opioides es una reaccién paraddjica con percepcion intensificada de
dolor en ausencia de progresion de la enfermedad o de sindrome de retirada. Se describe como
una reduccién del umbral del dolor respecto a la situacién basal y suele ocurrir en pacientes que
reciben tratamiento cronico con opioides. Se ha relacionado principalmente con los opioides de
vida media corta a altas dosis o en infusién continua. Su conocimiento permite el diagnéstico y
un buen manejo terapéutico.

DESCRIPCION DEL CASO

Paciente de 12 afos afecta de Sarcoma de Ewing iliaco en progresién a pesar de 2 lineas de
tratamiento. Derivada a nuestra unidad para soporte de cuidados paliativos y control del dolor.
Recibe quimioterapia con fines paliativos (control de la progresion y del dolor) y tratamiento con
morfina de liberacion retardada desde hace varios meses, con buen control del dolor. Se
suspende quimioterapia (por aplasia medular y fiebre) durante 20 dias, comenzando con dolor
intenso de caracteristicas mixtas en ambas parrillas costales (metastasis Oseas) y de
caracteristicas somaticas en ambas rodillas (no lesiones metastasicas, ambas diafisis femorales
infiltradas). Mala respuesta a rescates de morfina en solucion oral, se aumenta morfina basal sin
conseguir respuesta terapéutica. Se cambia a rescates con fentanilo transmucoso,
experimentando aumento rapido y progresivo del dolor en 48 horas (h), sin respuesta a aumento
de dosis de los rescates por lo que se inicia morfina intravenosa precisando duplicar dosis y
consiguiendo buen control del dolor. Tras 48h se realiza conversion a parches de fentanilo
transcutaneo dejando rescates con fentanilo transmucoso. Presenta buen control del dolor las
primeras 24 h y posteriormente nuevo empeoramiento agudo y progresivo, principalmente con
dolor en rodillas de caracteristicas soméaticas. Se administran rescates de fentanilo transmucoso
frecuentes y repetidos, sin adecuado control. Se inicia perfusién de fentanilo intravenosa (iv)
dejando rescates transmucosos y parche transcutaneo. La paciente se administra dosis muy
elevadas de rescates transmucosos sin conseguir respuesta terapéutica, persistiendo dolor. Se
contacta con la Unidad del dolor. Dada la rapida progresion del dolor no justificable por progresion
de la enfermedad, se diagnostica de probable hiperalgesia inducida por opioides sobre un dolor
mal controlado y se inicia perfusion de ketamina iv a dosis de 0,02 mg/kg/h durante 24 horas y
bajada de fentanilo a la mitad, con buena respuesta clinica a los 30 minutos del inicio de infusion.

CONCLUSIONES

Pensar en esta patologia cuando la progresién del dolor es muy r4pida y no justificable por
progresion de la enfermedad de base.

Se describe principalmente asociada al uso de mérficos de liberacién rapida.

Responden bien a la infusion de ketamina iv/sc a dosis subanestésicas y bajada de moérficos.
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INTRODUCCION

Los pacientes pediatricos con necesidades paliativas presentan multiples factores de riesgo para
desarrollar fracturas patolégicas, alterando su calidad de vida y provocando una mayor
morbimortalidad. El diagnéstico precoz de una fractura patolégica puede suponer un reto
diagnostico dado que en la mayoria de ocasiones suceden por un mecanismo de baja energia y
el sintoma guia mas frecuente es el dolor agudo.

El objetivo de este estudio es describir la prevalencia, caracteristicas y tratamiento de las
fracturas patolégicas, asi como factores de riesgo y tratamiento preventivo de las mismas en este
grupo de pacientes.

METODO

Estudio observacional retrospectivo en el que se incluyen los pacientes atendidos en domicilio
por el Servicio de Cuidados Paliativos de un hospital de tercer nivel (periodo: enero 2019-enero
2020) con antecedente de fractura patolégica. Se recogen datos clinicos del paciente,
caracteristicas de la fractura (localizacién, mecanismo, tiempo hasta el diagnéstico, manejo) asi
como tratamiento preventivo y factores de riesgo de osteoporosis (grado de movilidad, uso de
corticoterapia sistémica prolongadas, antiepilépticos e inhibidor de bomba de protones).

RESULTADOS

De un total de 100 pacientes atendidos, 16 presentaron antecedente de fractura patoldgica
recogiéndose un total de 21 fracturas. Cuatro pacientes padecieron mas de una fractura. En mas
de la mitad de los episodios (12/21) los pacientes presentaban 3 0 mas factores de riesgo. La
mayoria de fracturas fueron en miembro inferior (76%), siendo el fémur el hueso mas afectado
(52%). Casi en un 60% de los casos se detectd el mecanismo de fractura siendo de baja energia
en todos los casos. El tiempo hasta el diagndstico fue de menos de 24 horas en la mayoria de
episodios (81%). El tratamiento fue conservador en un 95% de las fracturas y en un 52% de los
casos se requirié uso de opioides para el control del dolor. No se presentaron complicaciones.
Un 67% de los pacientes estaban suplementados con calcio o vitamina D. En cuatro episodios
(19%), los pacientes recibieron bifosfonatos después de la fractura, de los cuales un paciente
(1/4) present6 una segunda fractura.

CONCLUSIONES

En nuestra muestra hay una incidencia no despreciable de fracturas patolégicas. Todos los
pacientes presentaban factores de riesgo de osteoporosis. La mitad recibian tratamiento
preventivo. En la mayoria de casos se presenté en forma de dolor agudo, fue provocada por un
mecanismo de baja energia y el diagnostico fue precoz. En todos los casos se precisé
inmovilizacion, suponiendo un aumento en la complejidad de los cuidados diarios del paciente.
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INTRODUCCION

La adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET) en un paciente neonato ingresado en la UCIN desde
su nacimiento, se realiza tras un exhaustivo proceso de toma de decisiones por parte de los
profesionales sanitarios y la familia del paciente. La musicoterapia (MT) es una herramienta
coadyuvante en la reduccion del nivel de ansiedad y estrés que genera en los profesionales sanitarios
este tipo de procedimientos, y por otro lado se convierte en una aliada en la transformacién del
ambiente hospitalario en el que se produce la despedida de su familia, convirtiéndose en un
acompafiamiento requerido por parte de los profesionales sanitarios de la UCIN al equipo de CPP.

DESCRIPCION DEL CASO

Paciente prematuro tardio nacido a las 34+4 dos meses de edad con Sindrome de Charge y
dependiente de ventilacion mecénica, ingresado en la UCIN. El paciente muestra una hipertonia
permanente, llanto agudo y muy poca respuesta a estimulos externos. Se realiza la peticion desde
el equipo de UCIN a UCPP de realizar el proceso de adecuaciéon con la presencia de la
musicoterapeuta por las experiencias previas vividas con esta terapia musical en situaciones criticas.
La sesidon de MT comienza unas horas antes de proceder a la extubacién con ambos padres, con el
objetivo de proporcionar un momento de intimidad con su hijo a pesar de estar en medio de una
UCIN con disefio de open bay, asi como crear una relacion de confianza con la musicoterapeuta
guien posteriormente sonorizard uno de los momentos mas duros de sus vidas. Cuando comienza
la sesion, el paciente se relaja de manera notoria cuando la misica comienza a sonar, disminuyendo
su estado de irritabilidad de manera notoria. Este cambio de conducta se ve acrecentado cuando es
su padre quien comienza a cantar al bebé con el acompafamiento de la musicoterapeuta. La madre
recuerda cudl es la cancion que le ha estado cantando durante las semanas de ingreso y comienza
a cantarle. El espacio se torna Unico. Posteriormente comienza el equipo a preparar el proceso de
adecuacion de medidas y la musica sigue acompafiando en todo momento a la familia y a los
profesionales sanitarios. En el momento preciso de la extubacién, la muisica aumenta casi
imperceptiblemente el volumen, como asi lo hace la tensiéon en los padres y profesionales que
acompafian este proceso. El nifio comienza con la respiracion espontanea y la musicoterapeuta
sigue acompafando musicalmente durante 15 minutos mas a la familia y al equipo ante la nueva
situacién, modificando la melodia, armonia y el ritmo de la musica para adecuarlo al estado del nifio
y su familia. El paciente fallece ocho dias después, en los cuales sus padres no dejaron de cantarle.

CONCLUSIONES

El uso de la musicoterapia en el proceso de adecuacién de medidas terapéuticas favorece la
disminucién del nivel de ansiedad y estrés percibido por parte de los profesionales sanitarios que se
encargan del acompafiamiento a la familia en este duro momento. Por otra parte, favorece la
vinculacion familiar con el bebé -quien previamente ha mostrado una mayor relajacion como
respuesta al estimulo musical- y crea un ambiente més intimo lo que minimiza el impacto del entorno
hospitalario para los padres en uno de los momentos mas duros de sus vidas.
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INTRODUCCION

El autocuidado profesional implica el desarrollo de herramientas de afrontamiento ante la muerte
de los pacientes. El cierre individual del caso se realiza de diversas formas, siendo frecuente en
nuestro centro por parte del referente, el envio de un correo corporativo cuyo titulo es
“Despedida”, informando del fallecimiento del nifio/adolescente a todos los profesionales
implicados, donde se destacan aspectos relevantes de la trayectoria de enfermedad o el final de
vida. El objetivo de este trabajo es explorar y evaluar el impacto emocional que genera en los
destinatarios este tipo de mensaje.

METODO

Envio de encuesta online (formato Google) a personal de un hospital infantil de tercer nivel con
recogida de datos sociodemograficos y de valoracion sobre la recepcién y lectura del correo
“Despedida”.

RESULTADOS

Completaron la encuesta 122 personas, siendo el 50% pediatras (61/122) y el 40.2% enfermeras
(49/122). Destaca una trayectoria laboral inferior a 4 afios en el 34.4% de encuestados, seguido
del grupo con > 15 afios de experiencia (26.2%). La ubicacién mas frecuente de los profesionales
es el &rea de oncologia (25.4%), seguido de la hospitalizacion pediatrica (24.6%), UCI-neonatal
(23%) y UCI-pediatrica (14.8%). El 78.7% habia recibido en alguna ocasiéon un correo de
despedida (y del 21.3% restante, a un 96.6% le habria gustado recibirlo), aunque la mayoria de
los participantes (71.3%) refiere enterarse del fallecimiento de un paciente de manera informal a
través de otros profesionales.

El 59.3% de los que recibieron el correo expresan que se muestran detalles del caso que
desconocian. El 82.3% cree que influye de forma positiva en la gestion de la pérdida, y esta de
acuerdo en que permite reflexionar sobre la actuacion en el caso de uno mismo (71.8%) y de los
demds (69.8%). Un 87.5% no considera que le genere méas sufrimiento su lectura.

Las emociones presentes con mas intensidad (de 0 al 10) son el agradecimiento (media 7.5, DS
2.6), la calma (media 6.2, DS 2.7) y la tristeza (media 5.6, DS 2.6), y las menos presentes son la
indiferencia (media 0.5, DS 1.2), la vergienza (media 0.5, DS 1.4), y larabia (media 1.2, DS 1.73)

CONCLUSIONES

El correo de “Despedida” parece ser un elemento util y beneficioso también para el que lo recibe,
mas frecuente en aquellos servicios con mayor tasa de fallecimientos. Es necesario incluir a los
profesionales implicados mas alla de médicos/enfermeras, asi como optimizar y estandarizar su
creacion y difusion.
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INTRODUCCION

Mas del 70% de los pacientes subsidiarios de CPP son nifios con patologia neuroldgica cuya
principal causa de muerte esta relacionada con problemas respiratorios. Muchos de ellos reciben
ventilacion no invasiva domiciliaria (VNI) por insuficiencia respiratoria cronica. Durante los
episodios de reagudizacion, planteamos el uso de VNI de forma continua como tratamiento de
soporte no invasivo, transitorio y coadyuvante al tratamiento de la causa de la reagudizacion.

Objetivos

Describir las caracteristicas clinicas y epidemiolégicas de los nifios que han recibido VNI, en final
de vida en nuestro hospital.

METODO

Estudio observacional descriptivo retrospectivo, mediante revision de historias clinicas de nifios,
en CPP, que han recibido VNI en final de vida durante el periodo 2016-2019.

RESULTADOS

Se incluyen 5 nifios con media de edad de 17 afios y con diagnéstico de enfermedad de Niemann
Pick (1), Duchenne (1) y Paralisis cerebral infantil (3). Todos en seguimiento por CPP y recibian
VNI nocturna en domicilio. Presentan empeoramiento respiratorio en cuatro casos y cardiolégico,
en uno de ellos.

El manejo de uno de los pacientes se realiz6 en su domicilio y el resto fueron ingresados en la
UClp, por deseo de la familia. Se pauté tratamiento antibiético en todos los casos y soporte
inotrépico en uno, asi como VNI continua como tratamiento de soporte no invasivo.

En todos los casos, la evolucién de los parametros fisioldgicos demostré una eficacia de la VNI
en cuanto al control de sintomas. Se realiz6 toma de decisiones compartida con los padres y
paciente, en un caso, rechazando medidas invasivas como la intubacién endotraqueal o
maniobras de RCP, considerando la VNI como una medida futil si el paciente no mejoraba
clinicamente en las siguientes 48 horas. En caso de falta de respuesta al tratamiento, se procedio
a la retirada de VNI, continuando medidas de confort mediante administracién de
benzodiacepinas y opioides.

El tiempo medio de duracién de la terapia con VNI en nuestros pacientes fue de 57 horas. En
todos los casos los pacientes fallecieron en las 2-3 horas siguientes.

CONCLUSIONES

La VNI es una terapia util en la evolucion de los pacientes en CPP, como tratamiento de
reagudizaciones, medida de confort y alivio de sintomas.

En final de vida, la falta de respuesta a su uso, nos puede indicar la irreversibilidad del proceso
y ofrecer tiempo para la toma de decisiones, comunicacién con la familia y despedida del paciente
de sus seres queridos.
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EXPERIENCIA EN ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA DE LA UNIDAD DE ENFERMEDADES
METABOLICAS DEL DE UN HOSPITAL TERCIARIO DE LA COMUNIDAD DE MADRID.

INTRODUCCION

Algunas enfermedades metabdlicas, frecuentemente multisistémicas, tienen un prondstico vital
recortado debido a la ausencia de tratamiento curativo y la afectacion del sistema nervioso central
severay progresiva. El manejo de estos nifios supone un reto en cuanto al abordaje de sintomas
y la toma de decisiones en situaciones de incertidumbre prondstica.

El objetivo de este estudio es describir las caracteristicas clinicas y cuidados recibidos por nifios
con metabolopatias en situacion paliativa.

METODO

Estudio observacional retrospectivo de los pacientes en situacion paliativa de la Unidad de
Enfermedades Metabdlicas Pediatricas de un hospital terciario de la Comunidad de Madrid entre
los afios 2007 y 2017.

RESULTADOS

Se han revisado 60 historias clinicas de los pacientes fallecidos en el periodo de estudio. 34
nifios cumplian criterios de cuidados paliativos. 62% de ellos eran pacientes de la Comunidad de
Madrid y 38% procedian de otra comunidad teniendo la unidad como referencia. La mediana de
edad de fallecimiento fue de 4 afios (RIQ: 1-10). Los diagnésticos mas frecuentes fueron:
enfermedad mitocondrial (67.6%), lisosomal (17.6%) y peroxisomal (5.9%). El 81.3% tenian
afectacion de dos o mas sistemas; siendo la distribucién de la siguiente forma: 21.9% 2 sistemas,
21.9% 3 sistemas, 25% 4 sistemas, 9.4 % 5 sistemas y 3.1 % 6 sistemas. La afectacion que
marcé el prondstico mayoritariamente fue la encefalopatia grave (76.5%). 61% precisaban
dispositivo externo de alimentacion. Dos pacientes eran dependientes de ventilacion mecénica y
7 pacientes precisaron de otros tipos de tecnologia. La mediana de nimero de medicamentos
que recibian fue de 5.34 (SD=3.51) y el nimero de especialistas que tuvieron en alcanz6 una
mediana de 4 (RIQ: 3-8). La media de ingresos en ultimos afios fue de 2.48 ingresos por paciente
(SD= 2.33). 15 pacientes recibieron atencion paliativa especifica con participacion de la Unidad
de la Comunidad de Madrid. La mediana de edad de los pacientes en los que se iniciaron
cuidados paliativos fue de 23 meses (RIQ: 10-88.5) y la mediana de tiempo de seguimiento en
cuidados paliativos fue de 25 dias (RIQ: 0-184.5). Se realiz6 un andlisis comparativo
estableciéndose relacion significativa entre recibir atencion paliativa y vivir en Madrid y recibir un
menor nimero de medicamentos.

CONCLUSIONES

Las enfermedades metabdlicas que requieren atencion paliativa frecuentemente son las
mitocondriales, lisosomales y peroxisomales. El tipo de atencién que requieren estos pacientes
es complejo y la atencién especificamente paliativa esta en vias de generalizarse para todos los
nifios que esté indicada.
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INTRODUCCION

Un porcentaje importante de las muertes ocurridas en unidades de neonatologia, se producen tras
realizar medidas de adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET). Existen multiples factores que influyen
en como se llevan a cabo estas medidas, entre ellos, el grado de certeza diagndstica.

El objetivo de este estudio es describir cémo se efectiia la AET en una unidad de neonatologia de un
hospital de tercer nivel y observar si existen modificaciones cuando no se ha hallado el diagnostico
etiolégico.

METODO

Se realizé un estudio retrospectivo observacional. Se recogieron los datos de los pacientes fallecidos
en la unidad de neonatologia de un hospital de tercer nivel tras establecer medidas de AET, entre
enero de 2017 y diciembre de 2018. A través de la revision de la historia clinica, se recogieron variables
sociodemograficas, caracteristicas del proceso de AET, caracteristicas clinicas y de tratamiento,
creacién de memorias tangibles y derivacién a unidad de paliativos pediatricos. Se compararon grupos
(pacientes con etiologia confirmada vs. pacientes con etiologia no filiada en el momento del
fallecimiento).

RESULTADOS

Se obtuvieron un total de 27 pacientes (18 con diagnéstico etioldgico filiado y 9 en los que en el
momento del fallecimiento no se habia hallado un diagnéstico etiol6gico) (Tabla 1). En el grupo con
etiologia no filiada se realizaron con més frecuencia medidas de no inicio que de retirada de medidas
(p<0,05), siendo el procedimiento mas frecuente el no inicio de maniobras de reanimacién
cardiopulmonar, mientras que en el grupo con etiologia filiada se realizaron mas frecuentemente
medidas de retirada, siendo mas frecuente la retirada de ventilacién. Asi mismo, los pacientes sin
etiologia confirmada fueron derivados con mas frecuencia a la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos y la supervivencia fue mas larga (p<0,05). No se encontraron diferencias en cuanto a
caracteristicas clinicas y de tratamiento de sintomas en el proceso final de vida, en el lugar donde se
llevan a cabo las medidas de AET, en la realizacion de rituales y creacion de memorias tangibles.

CONCLUSIONES

La incertidumbre etioldgica y prondstica de los casos estudiados parece influir en el proceso de AET.
Estos resultados podrian deberse a que los pacientes con etiologia no filiada, tienen mas
frecuentemente enfermedades con una trayectoria incurable, progresiva e irreversible, perteneciendo
a los grupos 3y 4 de la ACT adaptada enfermedades neonatales (tabla 2), poniéndose de manifiesto
la importancia de hablar de trayectorias de enfermedad en los cuidados paliativos perinatales.

Tabla 1. Etiologias filiadas y no filiadas
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Etiologia filiada n=18 (66,6%)

Pretérmino con complicaciones 5
Hernia diafragmatica congénita 3
Encefalopatia hipéxico-isquémica 3
Cardiopatia congénita grave 3
Trisomia 18 1
Déficit de catepsina D 1
Displasia alveolocapilar congénita 1
Distrofia miotonica tipo 1 1
Etiologia no filiada n=9 (33,3%)
Malformacion SNC 1
Sospecha de sindrome de Otahara 1
Sospecha de hemangioma gigante intrabdominal 1
Sindrome polimalformativo 2
Sospecha de enfermedad de Menkes 1
Hidrops fetal grave de etiologia no filiada 1
Artogriposis y lesion SNC 1
Sospecha de Marfan neonatal 1

Tabla 2. Clasificacién de las trayectorias de enfermedad de los neonatos tributarios a cuidados
paliativos. Fuente: Together for Short Lives. 2017
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Enfermedades amenazantes para la vida con tratamiento curativo
disponible pero que puede fallar

Los cuidados paliativos pueden ser necesarios cuando el tratamiento falla o
durante un proceso agudo, independientemente de la duracion de la
amenaza. Al alcanzar la remision a largo plazo o después de un tratamiento
curativo exitoso ya no son necesarios los cuidados paliativos.

Ejemplos: prematuridad extrema, enterocolitis necrotizante severa,
cardiopatias congénitas.

Enfermedades en que la muerte prematura es inevitable

Puede haber largos periodos de tratamiento intensivo con el objetivo de
prolongar la vida y permitir una actividad normal.

Ejemplos: anomalias cromosémicas, espina bifida severa.

Enfermedades progresivas sin tratamiento curativo

El tratamiento es exclusivamente paliativo y se puede mantener a o largo de
muchos afios.

Ejemplos: poliquistosis renal severa, agenesia renal bilateral, anencefalia,
displasia esquelética, enfermedades neuromusculares severas.

Enfermedades irreversibles, pero no progresivas que causan una severa
discapacidad que condiciona una susceptibilidad a complicaciones con
posibilidad de muerte prematura.

Ejemplos: Encefalopatia hipoxico isquémica severa
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INTRODUCCION

La normativa espafiola vigente no regula de forma especifica los cuidados paliativos pediatricos.
Se propone una regulacién juridica de los mismos como prestacion sociosanitaria debido al
caracter multidisciplinar de la materia.

METODO

Se realiza estudio de la normativa europea y espafiola.

RESULTADOS

La atencion paliativa a los pacientes que lo requieren es un derecho reconocido por organismos
internacionales y es una prestacién sanitaria descrita en la legislaciéon espafiola pero focalizada
en cuidados terminales en la poblacion adulta.

En la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud, Unicamente se tiene en cuenta la
atencion paliativa dirigida a enfermos terminales definiéndolos como persona con enfermedad
en situacion avanzada no susceptible de recibir tratamiento con finalidad curativa y con una
esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6 meses).

CONCLUSIONES
La normativa espafiola no se adecua a lo previsto por la regulacion europea.

Con la aprobacioén de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesidn y calidad del Sistema Nacional
de Salud, la atencién al paciente en situacion terminal queda garantizada como una de las
prestaciones basicas para todos los ciudadanos espafioles, tanto a nivel de atencion primaria
como de prestacion de atencion especializada. Pero cabe sefialar que no se prevé definicion ni
prestacion alguna correspondiente a cuidados paliativos en los que se englobarian las
enfermedades graves y cronicas que amenazan la vida, pero no que necesariamente conllevan
a una muerte inmediata, sino que Unicamente se cifie a la “atencion paliativa a enfermos
terminales”. Por lo anterior, la normativa espafiola aplicable a los cuidados paliativos es
insuficiente, limitdndose Unicamente al tratamiento de personas en fase terminal, y no hace
extensiva la prestacion al resto de poblacion tributaria de cuidados paliativos, ni se prevé una
prestacion sanitaria especifica que corresponda a los cuidados paliativos pediatricos.

Por lo tanto, es necesaria una legislacién apropiada y especifica para la regulacién de los
cuidados paliativos para lactantes, nifios y adolescentes. Se propone el desarrollo reglamentario
y aprobacion con dotacién presupuestaria del articulo 14 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de
cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud, correspondiente a la prestacién sociosanitaria
en la que se incluyeran de forma expresa los cuidados paliativos pediatricos.

Pagina 71|153



INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) a finales de enero de 2020 alerto la aparicion de un
nuevo virus emergente, coronavirus SARS-CoV-2 surgido en Wuhan (China) en diciembre de
2019 y declara en China el brote de “Emergencia de Salud Publica de Importancia Internacional”.
En Espafia, se comunicaron los primeros casos de contagios el 31 de enero y el 9 de febrero de
2020 lo que inicialmente era una epidemia y finalmente ha llevado a un estado de alarma por la
pandemia COVID-19 con el consiguiente confinamiento de la sociedad para disminuir los
contagios por SARS-CoV-2.

Siguiendo estas premisas y dada la gran magnitud mundial ante esta situacién de confinamiento
por la COVID-19 que ha llevado toda la sociedad espafiola, ha exigido desarrollar una atencion
domiciliaria pediatrica por parte del Servicio de Pediatria.

Objetivos

Describir la experiencia de la atencién domiciliaria pediatrica en la situacién de pandemia por la
COVID-19.

METODO

Estudio observacional descriptivo transversal retrospectivo durante el periodo comprendido entre
16 marzo de 2020 a 24 de mayo 2020 (inicio de confinamiento y fin de la fase 0 de desescalada
en Espafia). Se incluyeron a 55 pacientes pediatricos y sus familias que requirieron atencién
domiciliaria en el proceso de diagndstico y seguimiento de su patologia aguda o su enfermedad
de base.

El equipo pediatrico COVID-19 esta formado por un equipo interdisciplinario integrado por dos
pediatras, una enfermera y una psicologa.

RESULTADOS

Se atendieron en el domicilio a 55 pacientes de los cuales el 94,6% eran menores de 18 afios,
con una edad media de 8,31 (desviacion estandar [DE] de 7,99) afos (percentil 25-75: 2-13
afos). El 52,7% eran mujeres (29 pacientes). ElI 30,9% (17/55) de los pacientes atendidos
pertenecen al programa de cuidados paliativos pediatricos [nivel 2: 5 pacientes (29,41%; 5/17);
nivel 3: 12 pacientes (70,59%; 12/17)].

CONCLUSIONES

El equipo de atencién domiciliaria pediatrica COVID-19 formado durante la pandemia ha tenido
una actividad intensa y satisfactoria durante este periodo. Se ha podido atender en el domicilio a
los pacientes mas vulnerables y optimizar los cuidados y tratamientos durante la pandemia
COVID-19 gracias a las buenas colaboraciones entre nuestro equipo y el resto de profesionales
(subespecialidades pediatricas, especialistas de adultos, equipos de atencion primaria, etc.).
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INTRODUCCION

El diagnostico de delirium en el paciente adulto estd muy desarrollado, pero el conocimiento en
pediatria hoy dia es escaso. Los pacientes con retraso psicomotor por diferente etiologia, son
pacientes habituales en cuidados paliativos pediatricos. Estos pacientes tienen un riesgo mayor
de sufrir este sindrome. El retraso psicomotor aparece como factor de riesgo independiente en
multiples estudios. En este grupo el diagnéstico de delirium se dificulta por su poca capacidad
de atencidn, colaboracién, y comunicacion.

Objetivos;

Identificar que escala es la mas adecuada para realizar el diagnostico de delirium en el paciente
con retraso cognitivo.

METODO
Realizamos una revision sistematica de la que escogemos 5 articulos.
RESULTADOS

Se analiza 5 estudios observacionales. Heidi A.B. Smith et al. en 2016 analiza la utilidad de la
escala psCAM-ICU y Erwin ISta en 2016 con la escala SOSPPD. Ambas escalas requieren que
el estado cognitivo del paciente no este afectado, sufrir retraso psicomotor moderado-severo y/o
con afectacién del lenguaje son criterios de exclusiébn. Ambas escalas quedan descartadas.
Chani Traube MD. et al en 2014, analiza la escala CAM-D (Cornell Assessment of Pediatric
Delirium). Muestra de 111 pacientes, el 22% de pacientes con retraso cognitivo. Los pacientes
con retraso del desarrollo presentan delirium tres veces mas que los nifios con desarrollo normal
38.8% vs 13.6%. Sensibilidad 94.1% (IC 95%, 83.8-98.8%) y especificidad 79.2% (IC 95%, 73.5-
84.9%). Indice de Cohen k=0.94. Analisis ROC 0.86, demuestra la aplicabilidad en esta
poblacién. Gabrielle Silver et al. en 2014 publico un estudio en que estudia la confiabilidad que
tiene la utilizacién de los criterios de DSM-IV. Hacen diagnéstico de delirium en un 34% con
coeficiente de confiabilidad de K=0.94, catalogandolo de gold standard. Maalobeeka
Gangopadhyay et al, en 2017, analiza la aplicabilidad de VADIC (Vanderbilt Assessment for
Delirium in Infants and Children ). Muestra de 300 pacientes, rango de edad de 11 a 37 meses,
diagnostico de delirium en 47% de los casos. Pero no da datos del porcentaje de pacientes con
retraso en el desarrollo ni cifras de sensibilidad y especificidad de la escala. También queda
descartada.

CONCLUSIONES

De forma preeliminar afirmamos que la escala que mejor se adapta para realizar el screening de
delirium en esta poblacién es la CAM-D. Permite valorar los diferentes niveles de desarrollo del
paciente en todas las edades pediatricos. Aunque la especificidad es baja, la aplicabilidad es
adecuada. Los casos detectados deben confirmarse con la aplicacion del DSM-1V.
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INTRODUCCION

En los Ultimos afios se ha constatado en las unidades neonatales un creciente interés por el
duelo perinatal incluyendo las decisiones que se adoptan al final de la vida del paciente y en
relacion a la calidad de esta. El objetivo de este estudio es conocer las caracteristicas de las
actuaciones al final de la vida en Neonatologia y la naturaleza de la adecuacion del esfuerzo
terapéutico (AET).

METODO

Andlisis descriptivo retrospectivo mediante la revision de la historia clinica de los neonatos
fallecidos en su estancia hospitalaria entre enero 2018 y diciembre 2019.

RESULTADOS

Fallecieron 28 pacientes con edad media 13 dias. El diagnéstico que condiciono el fallecimiento
fue sepsis (35%) y afecciones respiratorias (28%). Un 78% de las muertes ocurrieron durante el
horario de guardia. Se intensificd la sedoanalgesia en el 93% de los casos. La familia siempre
recibié informacion durante el proceso, un 7% recibié asistencia psicoldgica tras ser solicitada
por la familia, en 2 ocasiones se realiz6 interconsulta a CPP.

En cuanto a la AET, se realizé en 13 casos (46%). Edad media en grupo AET: 10 dias con peso
medio de 1880 gramos (grupo no AET: 16 dias, 937 gramos). Comparando por semanas de edad
gestacional (SEG), destacamos que no se realizé6 AET en el 74% de < 28 SEG en contraste con
> 28 SEG en el que se realizé AET en el 88%. No se iniciaron medidas intensivas en 23% de los
pacientes y se retir6 soporte vital en 77%. Ventilacion mecanica y drogas vasoactivas fueron
aquellos tratamientos mas frecuentemente suspendidos. El criterio que motivé iniciar AET fue el
mal prondstico vital (100%) y mala calidad de vida futura (30%). La decision es tomada por el
médico responsable en el 70%. Se realiz6 AET en el 83% de los pacientes con diagnostico
prenatal de condiciones genéticas o malformaciones de mal pronéstico.

CONCLUSIONES

La toma de decisiones al final de vida en neonatologia es compleja, con frecuencia prevalece la
intensificacion de los tratamientos sobre todo cuando no existe otro condicionante de mal
prondstico ademas de la prematuridad extrema. A pesar de que la comunicacion con la familia
fue constante en todos los casos, existen escasas referencias a las necesidades psicoldgicas o
espirituales de la familia durante el proceso. El asesoramiento de la unidad de CPP podria facilitar
la toma de decisiones y facilitar al personal médico herramientas para el inicio de un plan de CP.
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INTRODUCCION

El desarrollo tecnolégico y del conocimiento médico intensivo permite mayores supervivencias
en enfermedades amenazantes para la vida. Paralelo es su uso en situaciones incurables,
prolongando de manera no justificada la vida. La dificil decision de Adecuar Medidas
Terapéutica(AMT) en final de vida obliga a una toma de decisiones(TD) multidisciplinar que
contemple los aspectos biopsicosociales del paciente y la familia, ahondando en sus valores y
deseos, fundamental para decidir qué es beneficioso y qué no, considerando que el
mantenimiento de la vida puede no ser siempre lo mejor para el paciente y que la aplicacion
inmisericorde de la técnica no es siempre una buena practica clinica.

Objetivos

Describir implantacion de nuestro protocolo. Presentar datos tras puesta en marcha. Evaluar
grado de cumplimiento segun indicador de calidad.

METODO

2016: actualizacién,divulgacién y puesta en marcha de protocoloAMT(adaptado de:Guia de
Limitacién de Esfuerzo terapéutico Consejeria Salud Junta de Andalucia.Articulo21,Ley2/2010
“muerte digna”’.Recomendaciones Consejeria Salud Junta de Andalucia,Guia de
Diciembre2011“El final de la vida en la infancia y la adolescencia.Aspectos éticos y juridicos en
la atencion sanitaria” y Guia de adecuacion y LET de la SECIP2017).Estudio descriptivo-
prospectivo.Periodo:Enero2017-

Diciembre2019.Variables: Exitus tras AMT; Total exitus; Edad; Patologia;IndicacionAMT;Quién
origina la TD;Quién participa en procesoAMT;Plan anticipado de decisiones(PAD);Resultado de
la decision(Clasificacion de AMT segun protocolo).Participacion psicologia;Seguimiento de
duelo. Indicador de calidad (objetivo >90%):

n° fallecidos en AMT que cumplen todos los criterios de correccién*

X 100

n° total fallecidos en AMT
*Criterios correccion:

1. Decision tomada en sesion clinica multidisciplinar.

2. Decision tomada con juicio basado en la mejor evidencia cientifica disponible y una

valoracion integral(biopsicosocial)del paciente.

Consta el profesional que informa a representante o familiares

4. Traslado de 6rdenes médicas a historia. Debe figurar claramente descrita intervenciones
afectadas, forma de realizacion, control de sintomas, etc

w

RESULTADOS
52 exitus totales.24(46%) tras AMT.Rango edad:RN-

12afios (58'4% (14) RN). Patologia base: 37°'5% (9) prematuridad, 29°2% (7) neurolégica, 12°5%
(3) infecciosa,12’5% (3) malformaciones y 8'3% (2) oncoldgica.

Indicacion: 41.6% (10) futilidad, 29.1% (7) futilidad y mala calidad de vida esperada, 8.3% (2)
mala calidad de vida previa,4.16% (1) mala calidad de vida esperaday previa, 4.16% (1) las tres.
Mayoria de veces proceso AMT lo origina médico responsable,aunque 29°2% se origina desde
responsable de guardia. Clasificacion segin resultado: 41.6% (10) G3-C (noRCP-
NoNuevosTratamientos), hasta 33.3% (8) se realiz6 adecuacion G3-D (Retirada Ventilacion
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Mecanica). El 25% (6) de las familias tenia un PAD. El 100% de los casos hubo participacion de
psicologia y seguimiento de duelo. 70’8% (17) alcanzé el indicador de calidad.

CONCLUSIONES

La posesion de protocolo ayuda a visualizar la necesidad y a mejorar la asistencia sanitaria.
Consideramos la AMT al final de la vida un abordaje de alta calidad asistencial que garantiza
asegurar el bien superior del paciente. La participacién multidisciplinar del problema nos aleja de
la incertidumbre. La opinion de la familia es importante en la TD.A la vista de los resultados
evidenciamos margen de mejora.
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Maria Angeles Pérez Martin Pediatra.
Unidad de Atencion Integral Paliativa pediatrica.

Hospital Nifio Jesus. Madrid.

Introduccién

En la actualidad la irritabilidad en el paciente con patologia neurolégica supone un reto
para los equipos de atencion integral paliativa pediatrica. La causa de dicha irritabilidad puede ir
desde las causas presentes en cualquier paciente pediatrico sano, a alteraciones relacionadas
con su enfermedad de base como pueden ser crisis epilépticas, irritabilidad de origen central,
delirium o dolor tanto agudo como crénico.

Como es ampliamente conocido, el dolor esta habitualmente infradiagnosticado,
infravalorado y como consecuencia infratratado en el paciente pediatrico, siendo esto
especialmente frecuente en el nifio con patologia neuroldgica y dificultades de comunicacion
verbal. Como describe Hauer en uno de sus articulos de 2017, hasta el 90% de los pacientes
con afectacién neurolégica importante, presentan dolor recurrente en el afio previo. Dicha
presencia de dolor aumenta en frecuencia e intensidad a mayor afectacion motora o nivel de
deterioro. Ademas, el dolor, ocupa el primer lugar en preocupacion en los padres y cuidadores
de estos pacientes por delante de los trastornos del suefio y la alimentacion.

Las causas de dolor en estos nifios son mltiples y pueden tener origen en cualquier
parte del cuerpo, siendo lo méas frecuente el aparato digestivo (principalmente el reflujo
gastroesofagico y el estrefiimiento) y el aparato locomotor, con las deformidades osteoarticulares
y los trastornos del tono como fuente importante de dolor recurrente.

No podemos olvidar que la presencia de un dolor agudo no correctamente identificado y
tratado, predispone a la apariciéon de un dolor crénico con un aumento de la dificultad en el control
de este.

Clasicamente se ha dividido el dolor segun su fisiopatologia, pudiendo distinguir dolor
nociceptivo, cuando se produce por una activacién de los nociceptores, que responden a
estimulos dafiinos, no solo dolorosos y que tendrd unas caracteristicas peculiares segun la
localizacion de dicho receptor. Por otro lado, se encontraria el conocido como dolor neuropético,
que se produce al afectarse la fibra nerviosa, tanto a nivel periférico como central. En muchas
ocasiones, y sobre todo en el caso del dolor crénico, podemos encontrar datos de afectacion de
ambos tipos, encontrandonos con un dolor de caracteristicas mixtas.

Ante la presencia de irritabilidad en un paciente con patologia neurolégica, debemos
realizar una anamnesis detallada y una exploracion fisica minuciosa que, de cabeza a pies,
busque un posible origen para ese cuadro. En caso de ser necesario realizaremos las pruebas
complementarias necesarias para poder, de ese modo, realizar un diagnéstico lo mas ajustado
posible que nos permita indicar el tratamiento mas adecuado para la causa.

El dolor neuropético en pediatria.

Como previamente hemos destacado, el dolor es un sintoma infravalorado en el campo
de la pediatria, y mas aun en aquellos pacientes con enfermedad crénica y complejidad,

Pagina 77|153



especialmente aquellos que no tienen capacidad de comunicacion verbal adecuada. En este
campo se esta produciendo un avance importante en los Gltimos afios con un desarrollo de
escalas especificas para este grupo de pacientes y una mayor sensibilizaciéon de las personas
gue atienden a estos nifios, sin embargo, el dolor neuropético sigue siendo raro en pediatria y
escasamente identificado. No hay practicamente escalas que permitan una correcta deteccion
de dolor neuropético en edad pediatrica. La Pediatric modified Total Neuropathy Scale (ped-
mTNS), es de las pocas escalas empleadas para la valoracion del dolor neuropatico, en este
caso, relacionado con quimioterapia en paciente pediatrico con cancer, no habiendo ninguna otra
con un uso frecuente, siendo los datos de anamnesis y exploracion los que marcan un
diagndstico de dolor neuropatico principalmente.

Las causas de aparicién de dolor neuropéatico en pediatria son mudltiples, pudiendo
aparecer ante traumatismos, lesiones isquémicas, inflamacién e infeccién, pero también en
situaciones de alteraciones metabdlicas y toxicidad relacionada con farmacos (como es el caso
de la quimioterapia) y también por lesidn nerviosa por compresion extrinseca de un nervio.
Normalmente se suele distinguir entre dolor neuropatico de origen central (cuando la lesion se
localiza en sistema nervioso central) y periférico (cuando la lesién se detecta a nivel de los
nervios periféricos).

Centrandonos en los pacientes con enfermedades que cursan con dafios neurolégicos,
deberemos sospechar dolor neuropatico de origen central, en todos aquellos cuadros que
puedan presentar lesiones en talamo o haz espinotalamico. Alguna de las enfermedades en las
que siempre se buscara la presencia de dolor neuropético son: Sindrome de Leigh, Enfermedad
de Krabbe, Enfermedad de Canavan, Enfermedad de Alexander, gangliosidosis,
ceroidolipofuscinosis y cualquier otra enfermedad de depdsito, leucodistrofias, Sindrome de Rett,
infecciones por herpes, citomegalovirus o toxoplasmosis congénita, enfermedades
desmielinizantes y lesién hipdxico-isquémica. A nivel periférico, alguna de las patologias mas
frecuentemente asociadas con la aparicidon de dolor neuropatico en este grupo de pacientes son
las neuropatias periféricas, la paralisis cerebral y todas las afecciones que impliquen deformidad
osteomuscular, como las enfermedades neuromusculares, por ejemplo. Ademas, no podemos
olvidar que algunos farmacos pueden producir dolor.

En el caso del paciente con cancer, incluso se cuenta con una clasificacién propia segin
el origen de la lesién, distinguiendo dolor relacionado con el propio tumor (infiltracion,
compresion...), dolor por el tratamiento del tumor (quimioterapia, radioterapia o cirugia) e
incluyendo un apartado para el dolor relacionado con el final de vida.

Si bien la identificacién del dolor en el paciente con dafio neuroldgico sigue siendo la
asignatura pendiente, cada vez son mas los articulos en los que se habla de los
“comportamientos de dolor” como patrones que pueden relacionarse con la presencia de dolor
en estos pacientes y de ese modo, cada vez son mas las ocasiones en las que se identifica la
causa de estos. Para poder diagnosticar dolor, debemos pensar en ello como primera opcion
ante la aparicion de dichos comportamientos (imagen 1).
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Imagen 1: Comportamientos de dolor y causas relacionadas. Fuente: Klick JC, Hauer J.
Pediatric palliative care. Curr Probl Pediatr Adolesc Health Care. 2010 Jul;40(6):120-51.

Dentro de estos cuadros, merece la pena citar la hiperalgesia visceral. Es un cuadro que
se presenta en pacientes con enfermedad neurolégica que cursa con dolor intenso en relacién
con la ingesta o la digestién, sin presentar ningun tipo de patologia organica subyacente. Suele
ir acompafiado de un trastorno de la motilidad gastrointestinal que puede ser episddico o
continuo. En estos nifios, suele aparecer un enlentecimiento en el vaciamiento gastrico y avance
del bolo en el intestino por una disminucion de la motilidad. Dicha situacién suele predisponer a
estrefliimiento que en ocasiones alterna con episodios de diarrea o aumento llamativo del nimero
o cantidad de heces. Todas esas alteraciones suponen una distension de determinados
segmentos del intestino por no tener un adecuado avance y dicha dilatacién activaria los
nociceptores y resto de receptores relacionados con dolor de la pared intestinal. La activaciéon
continua y recurrente de dichos receptores, produciria un cuadro de dolor, que, al no ser
identificado, termina comportdndose como un dolor crénico de dificil manejo. En general, son
nifios que, en relacion con las tomas presentan irritabilidad, llanto, aumento de distonias o clinica
disautonémica (cualquiera de los comportamientos explicados en la imagen 1). En la exploracion
puede apreciarse distension abdominal y aumento de ruidos intestinales en algunas ocasiones
con dolor a la exploracién del abdomen. Suelen presentar una historia de estrefiimiento previo y
problemas de tolerancia en relacion con situaciones de estrés (infecciones, cirugias...). El
manejo farmacoldgico de estos pacientes debe incluir varios aspectos. Por un lado, el tratamiento
de la dismotilidad con procinéticos y un adecuado tratamiento del estrefiimiento. También se ha
indicado para esto modificaciones en la dieta, empleando férmulas parcial o totalmente
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hidrolizadas o con menor osmolaridad (diluidas). En cualquier caso, sera la solucion de
rehidratacién oral el método de hidratacion mejor tolerado, y a la vez, método diagnéstico, pues
la clinica mejora al dejar a dieta e iniciar solucién de rehidratacion oral. El empleo de nutricion a
débito continuo a nivel géastrico o a nivel duodenal o yeyunal también supone en algunas
ocasiones mejoria de los sintomas. Por otro lado, se tratara el dolor con farmacos que no solo
cubran el componente nociceptivo del mismo, sino también el neuropatico, pues se trata en la
mayor parte de las ocasiones de un dolor mixto crénico.

Tratamiento del dolor neuropatico.

Ante la sospecha de presencia de dolor neuropatico, se debe iniciar tratamiento empirico.
El arsenal terapéutico con el que se cuenta para el manejo del mismo, no es amplio y tiene sus
limitaciones importantes en el caso del paciente pediatrico.

Los analgésicos menores, como es el caso del paracetamol y los antiinflamatorios no
esteroideos no son una opcion en el tratamiento, aunque podrian suponer un beneficio en el caso
de gue se trate de un dolor con caracteristicas mixtas. Los opioides en general, tampoco son una
buena alternativa terapéutica en el dolor neuropatico. Son solo algunos los que, por un
mecanismo paralelo al efecto sobre los receptores opioides, pueden realizar un efecto dual, como
es el caso del tramadol, el tapentadol, la metadona y en menor medida la oxicodona.

Es el grupo de los farmacos adyuvantes (medicamentos cuya indicacién principal es
distinta a la analgésica) el que mejor respuesta analgésica ha demostrado, siendo los dos
farmacos principales la gabapentina y la amitriptilina (las dosis habituales se pueden ver en la
imagen 2). Como principales inconvenientes de ambos farmacos destacar los efectos
secundarios de ambos y el tiempo de inicio del efecto analgésico.

En la segunda linea de tratamiento, se encuentra la ketamina y la lidocaina
(administracion tépica o intravenosa) y en algunos articulos incluyen la clonidina en ese escalon.
Como tercera opcion se incluyen los cannabinoides, aunque son pocos los articulos que han
conseguido demostrar el efecto beneficioso en dolor neuropatico. En esa tercera linea de
tratamiento, se incluia hasta ahora la metadona, si bien, en los Ultimos afios, el empleo de
metadona en el dolor con caracteristicas mixtas o nociceptivo con mala respuesta a otros
opioides ha ido aumentando y es actualmente una clara alternativa en el manejo de dolor en
estos pacientes.

No debemos olvidar que el manejo del dolor debe ser multimodal y multiprofesional. El
dolor es una entidad nosoldégica en si misma, que precisa de un enfoque en todas las esferas
posibles para poder tratarlo, por lo que la presencia de otros profesionales como psicélogos,
trabajadores sociales, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales... serd necesaria para un
correcto enfoque y plan terapéutico. Las medidas no farmacoldgicas han demostrado su efecto
beneficioso en el manejo del dolor y deben acompafiar siempre al empleo de farmacos si es
posible.
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Gabapentinoids Tricyclic Antidepressants Methadone

Pediatric  Adult Pediatric  Adult Pediatric

Gabapentin 30 50-70 Nortriptyline 0.35-04  2-3 *Methadone 0.06-32.7
First Line (mg/kg/day) (mg/kg/day) (mg/kg/day)
Therapy Pregabalin 5 9-12 Amitriptyline 0.35-04  2-3

(mg/kg/day) (mg/kg/day)

Ketamine Lidocaine Strong Opioids
Pediatric Pediatric  Adult
*Ketamine 0.05-0.6 5% Lidocaine 1 1-3 Variable dosing regimens
Second Line (mg/kg/hr) Patch Q12hrs Q12hrs
Therapy Lidocaine Infusion  0.84
(mg/kg/hr)

Imagen 2: Dosis farmacologicas en el manejo de dolor neuropatico. Fuente: Anghelescu
DL, Tesney JM. Neuropathic Pain in Pediatric Oncology: A Clinical Decision Algorithm. Paediatric
Drugs. 2019 Apr;21(2):59-70

Metadona

La metadona es un opioide con actividad sobre el receptor mu-delta y con una potencia
superior a la morfina. Su efecto analgésico dual lo consigue mediante la inhibicion del receptor
NMDA (mecanismo similar al de la ketamina).

Es un farmaco que clasicamente se ha empleado en el manejo del sindrome de
abstinencia y en procesos de desintoxicacion de drogodependientes, si bien, cada vez son mas
las fuentes que lo revindican como farmaco de eleccién de dolor neuropatico o mixto con mal
manejo con la formula habitual de opioide més adyuvante.

El principal obstaculo a la hora de emplear la metadona son las particularidades
farmacocinéticas y farmacodinamicas, con una enorme heterogeneidad entre pacientes. Es un
farmaco muy lipofilico (se acumula en tejido graso) y no es hasta que no se satura la grasa que
no se consigue una liberaciéon y concentracion estable en sangre y con ello, una adecuada
titulacién de forma mantenida. La vida media oscila entre 8 y 90 horas y la duracién del efecto
de 4 a 8 horas. Tiene eliminacion principalmente hepatica por lo que es una buena opcién en
pacientes con insuficiencia renal. Tiene importantes interacciones con otros farmacos y puede
producir alargamiento del intervalo QT, sobre todo en presencia de otros farmacos que también
lo alarguen como macrélidos, ondansetron... Se recomienda en algunos protocolos la realizacion
de un ECG previo al inicio de metadona.

Su empleo en pediatria ha aumentado en los Ultimos afios, sobre todo en pacientes con
céncer. En la tabla 1 se pueden ver las principales indicaciones en ese campo.
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Table 1 Methadone indications in pediatric oncology

Clinical indication Example

Nociceptive pain refractory to conventional opioids Visceral malignant pain due to metastatic solid tumors, graft versus host
disease of the gut, or mucositis-related pain
Neuropathic pain refractory to first- or second-line agents (e.g., gabap- Chemotherapy-induced peripheral neuropathy
entinoids, tricyclic antidepressants)
Mixed nociceptive and neuropathic pain Solid tumors with nerve impingement or compression
Perioperative or postoperative use Neuropathic pain associated with limb-sparing procedures or amputa-
tion
Prevention or reversal of opioid tolerance or opioid-induced hyperal-  Oncologic disease requiring chronic high-dose opioid therapy
gesia
Pain in the context of end of life Progressive, metastatic disease requiring escalation of opioid therapy at
the end of life

Tabla 1: Indicaciones de metadona en oncologia pediatrica. Fuente: Habashy, C.,
Springer, E., Hall, E.A. et al. Methadone for Pain Management in Children with Cancer. Pediatr
Drugs 20, 409-416 (2018)

Los principales problemas mas frecuentes a la hora de emplear metadona son:

Dosis equianalgésica

Son multiples los factores de conversion que se han empleado en la rotacion de morfina
a metadona. La metadona no solo es ligeramente mas potente que la morfina, sino que, a
mayores dosis diarias de morfina, mayor es el factor de conversién y por lo tanto, menor la
cantidad de metadona equivalente. A continuacion, en laimagen 3, se contemplan las principales
equivalencias empleadas en la literatura.

Tabla 1. Ratios equianalgésicos morfina-metadona TABLE 4. Methadone Conversion Table*
de acuerdo a dosis previas de morfina oral Gazelle Toombe
Total Daily Oral and Roxane and
. - . L. i i ed0 2 91 87
Dasis previa de morfina Ratio recomendado Morphine Dose (mg) Fine™ Laboratories Inc.” Kral
hora rfin P <100 31 20%-30% 33%
en 24 horas morina orar . 101-300 511 10%-20% 20%
metadona oral” 301-600 10:1 89%-12% 10%
601-800 12:1 5%-10% 8%
801-1000 15:1 5%-10% 7%
Menos de 90 mg 41 > 100 20:1 <5% 5%
a0-300 mg 8:1 *Usual initial maximum dose following conversion from high dose
opioids: 30 mg PO/d (60 mg as in above table, reduced by 50% for incomplete
Iayor de 300 mg 12:1 cross-tolerance).

Imagen 3: Principales ratios de conversién empleados. Fuentes: Habashy, C., Springer,
E., Hall, E.A. et al. Methadone for Pain Management in Children with Cancer. Pediatr Drugs 20,
409-416 (2018) y Friedrichsdorf SJ. From Tramadol to Methadone: Opioids in the Treatment of
Pain and Dyspnea in Pediatric Palliative Care. The Clinical Journal of Pain. 2019 Jun;35(6):501-
508.

No debemos olvidar que en el cambio de opioide se debe reducir un 20-30% la cantidad
total obtenida por la presencia de tolerancia cruzada, con riesgo de toxicidad en caso de no
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realizarlo. Ademas, en el caso de la metadona, debemos estar muy pendientes de datos de
sobredosificacién, sobre todo pasadas las primeras 48-72 horas, pues es el momento donde se
produce una estabilizacion de la concentracion en sangre tras la saturacién de los tejidos. En
caso de no detectar dicha situacidn, se podria producir una sobredosificacion grave con
sedacion, depresion respiratoria e incluso fallecimiento. Se puede revertir el efecto empleando
naloxona, precisando incluso infusién continua por la semivida tan prolongada que tiene la
metadona.

Tipo de cambio

Son dos las principales opciones de cambio a metadona: cambio en un solo momento
(“Stop&G0”) 0 a lo largo de tres dias. En el primer caso, se realiza el inicio de metadona a dosis
completas y la suspension del otro opioide en el mismo dia. Se recomienda que los primeros
dias de metadona, la dosis total se divida en 3-4 dosis y posteriormente se vaya espaciando. Los
rescates inicialmente se realizardn con un opioide de accion rdpida. En el segundo caso se
realiza el descenso del opioide previo durante 3 dias a razén de un 33% cada dia, mientras se
introduce la metadona al mismo ritmo (33% de aumento cada dia).

En cualquiera de los dos casos, la vigilancia del cambio, los datos de sobredosis y la
deteccion del momento en el que se saturan los tejidos debe ser continua para evitar efectos
adversos graves.

Cambio de via

Tanto la administracion intravenosa como la enteral tienen una semivida similar. La
biodisponibilidad por via enteral es del 50% por lo que, en el caso del paso a via intravenosa
deberia emplearse un ratio enteral: parenteral 2:1, si bien, algunos textos hablan de una
biodisponibilidad enteral de cerca del 80%.

Estos datos hacen de la metadona un farmaco de manejo complejo, por la
heterogeneidad del metabolismo, la vida media tan prolongada, la interaccién con otros farmacos
y la complejidad en el proceso del cambio de opioide con el consiguiente riesgo de
sobredosificacién. Sin embargo, su estabilidad a largo plazo junto con la potencia analgésica y
el abanico de efecto analgésico que tiene, asi como la existencia de miltiples presentaciones
enterales, el bajo precio y la no existencia de metabolitos activos, lo que hacen menos frecuentes
efectos secundarios como la retencién urinaria y el estrefiimiento, hacen que la metadona
suponga una clara alternativa en el manejo del dolor e irritabilidad no solo en el nifio con cancer,
sino también en el paciente pediatrico con patologia neuroldgica.

Conclusiones:

- El dolor en el paciente pediatrico con enfermedad crénica y complejidad
supone un auténtico reto diagndstico y debe ser correctamente valorado y tratado.

- El dolor neuropatico debe ser identificado y detectado en las
exploraciones, sobre todo en aquellos pacientes con dolor recurrente y cronico y
expresiones de dolor menos comunes.

- La hiperalgesia visceral es un cuadro cada vez mas identificado que
debe ser tratado no solo con cambios en la nutricién y procinéticos, sino con analgésicos
gue traten el dolor neuropatico.
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- Los principales farmacos en el control de dolor neuropatico son los
gabapentinoides y la amitriptilina.

- La metadona es un opioide potente con efecto dual y buena respuesta
analgésica en dolores de dificil manejo y con componente neuropatico. La complejidad
en el manejo y titulacién hace que se deba ser extremadamente cauteloso en su empleo.
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6.Comunicaciones en Poster
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INTRODUCCION

La principal causa de fallecimiento en pacientes con trastornos neurolégicos complejos que
precisan cuidados paliativos pediatricos (CPP) esta relacionada con las complicaciones
respiratorias. El seguimiento de estos pacientes hospitalizados en domicilio se complementa con
la asistencia en centros de atencion temprana y/o centro educativo, donde el nifio puede recibir
la mayor parte de sus terapias. Sin embargo, esto no es siempre posible y aquellos pacientes
gue presentan absentismo escolar por su situacién clinica, dejan de recibir las terapias que
precisan.

Objetivos

Describir como se ha desarrollado en una fundacion de CPP la inclusion del servicio de
fisioterapia domiciliaria durante el Gltimo afo.

METODO

Estudio descriptivo retrospectivo de las personas atendidas entre el 1 de mayo de 2019 al 31 de
diciembre de 2019 por el servicio de fisioterapia domiciliaria, mediante cuantificacién del nimero
de sesiones realizadas por paciente y capacitacion de cuidadores y profesionales. Se dispone
de dicho servicio un dia a la semana.

RESULTADOS

Desde mayo del 2019 se han realizado 92 sesiones de fisioterapia en domicilio a 5 pacientes y
33 sesiones de capacitacion a sus cuidadores y fisioterapeutas.

Dentro del servicio la fisioterapeuta trabaja con los pacientes a nivel motor y respiratorio,
combinando ambas intervenciones cuando es necesario. La mayoria de las patologias que
presentan estan relacionadas con trastornos neurolégicos que impiden la correcta movilizacion
de secreciones. Para poder permanecer en casa, se considera a la familia como unidad de
atencion, dotandolos de las competencias y recursos necesarios para lograr un mantenimiento
de las capacidades cardiorrespiratorias y musculo esqueléticas de los pacientes.

Los usuarios incluidos en este servicio son pacientes con patologia cronica y complejidad, que
no se benefician de otros recursos. Son seguidos por servicios de hospitalizacién a domicilio
especializados y precisan una atencion individualizada donde la familia esté implicada en sus
cuidados.

También los profesionales solicitan capacitacion especifica en técnicas de fisioterapia
respiratoria, debido a la complejidad del paciente paliativo pediatrico para complementar el
tratamiento que realizan a nivel motor.

CONCLUSIONES

Cuando los cuidadores de pacientes que precisan CPP se sienten capacitados manifiestan
realizar unos cuidados de mayor eficacia que conllevan un mejor control de los sintomas. Es por
eso por lo que la atencidn fisioterapéutica directa debe ir acompafiada de la formacién de los
cuidadores, ya que favorece un mayor conocimiento de la enfermedad del paciente y permite
desarrollar aquellas habilidades necesarias para mejorar el cuidado y su calidad de vida.
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INTRODUCCION

La bronquiolitis es la causa mas frecuente de morbilidad infantil que origina gran demanda
asistencial, asi como un elevado nimero de ingresos hospitalarios en nifios pequefios e
infecciones nosocomiales.

El agente causal principal es el VRS, ademas de ser el virus mas frecuente en las neumonias en
niflos menores de 18 meses (hasta el 60%) y es el responsable de casi el 30% de las neumonias
en mayores de 18 meses hasta los 14 afios.

Palivizumab es un anticuerpo monoclonal (inmunoprofilaxis pasiva) especificamente disefiado
para prevenir la infeccion por VRS.

El objetivo de este trabajo es la administracion en domicilio de palivizumab al paciente pediatrico
en cuidados paliativos y cronico complejo.

METODO

Se seleccionaron entre los pacientes atendidos por la Unidad de CPP de nuestro hospital a
aquellos candidatos para recibir profilaxis con palivizumab. En total seleccionamos 26 nifios
menores de 2 afios, con factores de riesgo para el desarrollo de la enfermedad, y que ademas
eran controlados en diferentes consultas especializadas (respiratorio, cardiologia, neurologia,
entre otras).

En contacto con el personal (médico y enfermera) que atiende dichas consultas, programamos
la administracion en domicilio del anticuerpo a aquellos nifios que estan ingresados en nuestra
unidad en el periodo de octubre a marzo.

Se administra en una dosis mensual por via intramuscular, preferiblemente en el misculo vasto
externo de ambas piernas.

Es imprescindible pesar al nifio antes de la administracion de la dosis, maximo 5 dias antes de
la dosis. Ya que la dosis se administra por Kg de peso.

Realizamos desde la Unidad una llamada telefénica a los padres el dia de antes de su
administracion en casa. Recomendandole las medidas anestésicas tdpicas.

Se carga la dosis en la consulta hospitalaria y se transporta al domicilio refrigerada, cuidando la
cadena del frio en todo momento.

Las medidas analgésicas empleadas para la disminucion del dolor durante la administracién de
la inyeccion son las siguientes: amamantamiento, succion no nutritiva, sacarosa oral, contencion,
anestesia topica cutanea. Siempre contando con la colaboracion paterna y con consentimiento
informado.

RESULTADO Y CONCLUSIONES

Gracias a la administracion domiciliaria del palivizumab evitamos el desplazamiento mensual de
estos pacientes al hospital durante la época de epidemia, disminuyendo asi el riesgo de infeccion,
asi como disminuyendo el nimero de consultas en el centro hospitalario, que suelen ser muy
frecuentes en estos pacientes complejos.

Para la correcta administraciéon de esta terapia en casa de los pacientes, es preciso contar con
una adecuada coordinacion con las enfermeras de otras subespecialidades pediatricas.

Se trata de una técnica segura y facilmente realizable en domicilio.
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INTRODUCCION

El dolor es una experiencia subjetiva, lo que justifica su tratamiento mediante sistemas que
faciliten el autocontrol por parte del nifio o, en su defecto por sus cuidadores. Los sistemas de
analgesia controlada por el paciente (PCA) o la enfermera (NCA) se utilizan habitualmente en
adultos y en los cuidados postoperatorios. En nifios la experiencia es mas limitada, por lo que su
uso no esta generalizado. En nuestro hospital desde hace dos décadas la PCA-NCA, inicialmente
con morfina, y posteriormente con fentanilo; es el modo habitual de administracién de opioides
intravenosos, tanto en nifios criticamente enfermos como con dolor oncolégico en planta. Por
este motivo, desde el inicio oficial de los cuidados paliativos pediatricos en nuestro centro,
estamos aplicando la PCA a nivel domiciliario con buenos resultados. Consideramos de interés
transmitir nuestra experiencia al respecto.

DESCRIPCION DE LOS CASOS

Tres 3 nifios (edades 13, 3 y 2 afios respectivamente) con patologia oncoldgica en tratamiento
paliativo con dolor de intensidad moderada-grave en relacion con metastasis 6seas (2 de ellos)
e infiltracién tumoral de 6rganos abdominales (1 paciente), que habian recibido previamente
analgesia con sistema de PCA-NCA en ingresos hospitalarios y que, tanto sus familiares como
ellos mismos, entendian el funcionamiento del sistema. Este modo de tratamiento se mantuvo
hasta el final de su vida en domicilio (dos casos) o el hospital (uno) consiguiéndose un buen
autocontrol del dolor, mejor calidad del suefio, beneficio psicoldgico por la autonomia terapéutica
que supone, ademas de atenuar la ansiedad ante el posible dolor relacionado con actividades
diarias y contribuir a empoderar a los padres en el control de la enfermedad de sus hijos. Los
efectos secundarios del tratamiento fueron menores (estrefiimiento y prurito) y facilmente
controlables.

CONCLUSIONES

Es posible que los nifios y sus cuidadores se autoadministren analgésicos opioides por via
intravenosa de forma segura y eficaz, mediante los sistemas portatiles de PCA, por lo que
deberian utilizarse de forma habitual en los cuidados paliativos al final de la vida, tanto en el
domicilio como en el hospital.
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INTRODUCCION

Ante un nifio en Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), es importante conocer su origen cultural
para poder adaptar y mantener las necesidades del menor y su familia durante todas las fases
de la enfermedad. Aspecto relevante también en la atencion en los Ultimos dias. Presentamos el
caso de una paciente marroqui cuyos padres deciden vivir sus Ultimos dias en su pais de origen.
Describimos el trabajo multiprofesional, transcultural e internacional llevado a cabo en “tiempo
record” para conseguirlo.

DESCRIPCION DEL CASO

Nifia de cuatro meses de edad afecta de sindrome polimalformativo, malformacion cerebral y
mielomeningocele. Portadora de valvula de drenaje ventriculo-peritoneal.
Vejiga neurdgena y diabetes insipida central.

Desde la UCPP se plantea el escenario general de la nifia. Desde el punto de vista médico se
engloba en el Grupo de Pacientes IlIB de adecuaciéon de medidas terapéuticas del protocolo del
Servicio.

Ante la incertidumbre del pronéstico vital, el plan de cuidados y objetivos fue cambiando en
funcion de las necesidades clinicas-socio-familiares. Sufre deterioro brusco y se decide de
urgencia colocar valvula de derivacién ventricular externa. Ante la mala evolucién clinica se
adecuan medidas, retirar valvula y trabajar en la organizacion para cumplir el deseo familiar del
mejor escenario para su final de vida (carecen de soporte familiar y domicilio en Espafa ni
soporte sanitario directo en su ciudad de origen).

Se entrena a los padres para el manejo de su hija y se asegura la prestacion de farmacos desde
el hospital de referencia mas cercano a su domicilio fuera de Espafia. Se trabaja y coordina de
una forma multiprofesional (pediatras, farmacéuticos, enfermeras, trabajadora social, psicélogas,
mediadora linguistica y cultura) e intercentros (locales, autonémicos y nacionales) en “tiempo
record” y se mantiene la continuidad asistencial via telefénica con el equipo de la Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos.

La menor fallece a los 5 dias en su cuidad de origen acompafiado por sus padres y con soporte
familiar 6ptimo.

CONCLUSIONES

Cualquier familia con un nifio en CPP tiene el derecho de elegir dénde quiere que se lleve a cabo
la atencién de los ultimos dias. Aumentando el grado de complejidad cuando el lugar se
encuentre fuera de nuestra area de actuacion, Reforzar la importancia del trabajo interdisciplinar,
la coordinacidn tanto local como transfronteriza y la emergencia sanitaria que supone la atencion
en los ultimos dias para evitar el sufrimiento, respetar los rituales y evitar la sobrecarga que
supone la repatriacion del cuerpo.
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INTRODUCCION

La atencién paliativa pediatrica es un derecho reconocido internacionalmente y una prestacion
sanitaria recogida en nuestra legislacion. En la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS se
alerta sobre la falta de preparacion de la comunidad social y sanitaria para asumir que la muerte
de un nifio/a pueda ser una realidad. Por otro lado, se contempla la atencién paliativa integral
centrada en la persona, lo que compete tanto al nifio/a como a su entorno mas cercano (familia,
escuela, amigos y profesionales que le atienden) incluyendo ademas de los aspectos fisicos, los
sociales, espirituales y psicolégicos.

A este respecto, es fundamental crear unidades especializadas cuyo equipo tenga un perfil
multidisciplinar, donde ademas de pediatras y enfermeras, deben concurrir profesionales con
formacién especializada en psicologia clinica.

METODO

Descripcién de una experiencia piloto desarrollada en un hospital terciario, en el que se venian
realizando cuidados paliativos de forma no organizada desde hace décadas, por parte del equipo
pediatrico y de enfermeria de la UCI y la Unidad de Onco-hematologia pediatricas. En 2017 se
incorporé al equipo una psicéloga clinica, a la que se sumé otra compafiera coincidiendo con la
puesta en marcha oficial de una Unidad Pediatrica de Crénicos y Paliativos, en 2019. Se comenta
el procedimiento de incorporacion al equipo asistencial, a los cuidados de los nifios y sus familias,
las reuniones clinicas y los procedimientos de la Unidad. Ademas de exponer nuestro modelo de
atencién psicolégica, hacemos referencia a las diferentes fases de implementacion, al tipo de
pacientes atendidos, las funciones asumidas y los resultados percibidos.

RESULTADOS

La incorporacion al equipo asistencial se ha realizado de forma progresiva y sin conflictos
particulares, con buena aceptacién por parte de los demés profesionales, que perciben la
asistencia psicolégica como un componente importante de la calidad asistencial global. La
participacion de las psicélogas en las reuniones y sesiones clinicas también ha sido bien
valorada, por ambas partes, considerandose que la visiéon psicol6gica aporta matices a las
decisiones, que de otro modo no se harian evidentes. Del mismo modo, el conocimiento de los
aspectos fisiopatolégicos ha aportado elementos claves para la intervencion psicoldgica. No se
han observado interferencias diagnésticas ni terapéuticas destacables. De las actividades
realizadas, destacamos como especialmente positiva la atencién multidisciplinaria al duelo, que
previamente no se realizaba.

CONCLUSIONES

En nuestra Unidad, la incorporacién de la asistencia psicolégica ha supuesto un cambio
cualitativo de calidad, necesario para optimizar los cuidados paliativos pediatricos.
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INTRODUCCION

La paralisis cerebral infantil (PCI) es una patologia con una prevalencia del 2-3 casos por cada
1000 nacidos vivos, siendo en las formas mas graves limitante para la vida. Objetivos: Describir
la cohorte de pacientes con PCI grave atendidos en un servicio de atencion paliativa y paciente
cronico complejo (SAPCC) de un hospital de tercer nivel.

METODO

Estudio retrospectivo de pacientes con PCI grave en seguimiento por SAPCC durante el periodo
2016-2018. Recogida de variables clinico-demogréficas y sociales de la historia clinica. Estudio
mediante SPSS 23.0 (medias, medianas y porcentajes segun distribucion muestral).

RESULTADOS

La SAPCC atendid 83 pacientes: 65.1% de sexo femenino, edad media 10.4 afios (rango: 1.9-
19.9 afos). Las etiologias de la PCI fueron: lesiones perinatales del SNC (50.6%); enfermedades
raras de origen genético (26.5%) como metabolopatias, encefalopatias epilépticas o
enfermedades mitocondriales; malformaciones del SNC (10.8%); cromosomopatias (4.8); y no
filiada (7.2%). El 96.2% presentan un Gross Motor Function Classification Scale 4 0 5y multiples
comorbilidades: disfagia (89.2%), epilepsia (88%, de estos un 58.9% con mal control), patologia
respiratoria cronica (66.3%) y malnutricion o fallo de medro (51.9%). El 73.5% reciben
alimentacion de forma artificial iniciada con una edad media de 3 afios. Los pacientes reciben
una media de 7.9 medicaciones de base (rango 1-12). De media, durante el Ultimo afio
consultaron 6.8 veces al servicio de urgencias (rango 0-33), tuvieron 2 ingresos en planta (rango
0-7) y 1.3 ingresos en UCIP (rango 0-9). El 36.6% de las familias presentaban algun indicador
de riesgo social. El 21.7% de los pacientes fallecieron con una edad media de 8.9 afios (rango
1.01-18.20 afios), siendo la muerte esperable en el 80% de ellos. La causa mas frecuente de
éxitus fue respiratoria (88.9%), seguida de epilepsia (11.1%). En el 84.2% de casos se realizé
adecuacion de las medidas terapéuticas antes de fallecer.

CONCLUSIONELos pacientes con PCI grave presentan una supervivencia relativamente larga a
pesar de la pluripatologia. La polifarmacia, una elevada utilizacion de recursos (ingresos,
urgencias) y el uso de tecnologia para optimizar funciones vitales permiten definirlos como
pacientes cronicos complejos. Dado que en el 80% las muertes fueron previsibles, se pudo
realizar una adecuacion del esfuerzo terapéutico. Es imprescindible disponer de equipos
multidisciplinares para el abordaje holistico de estos pacientes con la finalidad de optimizar al
maximo su calidad de vida y la de sus familiares.
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INTRODUCCION

En abril de 2019 se constituyé el primer equipo de soporte de cuidados paliativos pediatricos
(CPP) en Extremadura de ambito regional.

Una de sus amenazas es la gran dispersion geogréfica, pues la region extremefia engloba las
dos provincias mas extensas del territorio espafiol. Por ello, se ha establecido un modelo de
atencién compartida que precisa una red asistencial de coordinacion y colaboracién, por lo que
se han analizado los conocimientos y las actitudes de los pediatras extremefios sobre CPP.

METODO

Estudio descriptivo transversal a través de una encuesta anénima dirigida a los pediatras de
atencion hospitalaria y de primaria del sistema publico extremefio, que se realizd en septiembre
de 2019 y que se encontraba dividida en tres apartados: datos de filiacion, implicacion y
conocimientos sobre CPP.

RESULTADOS
Se envi6 la encuesta a 204 pediatras, de los cuales contestaron 80 (39,2%).

El 75% eran mujeres; el grupo de edad mayoritario fue el de 35-45 afios (28,7%); el 52,5%
pertenecia al ambito hospitalario; el 67,5% trabajaba en la provincia de Badajoz, y el 30% tenia
una experiencia entre 15-25 afos desde el fin de la residencia.

Respecto a la implicacion, el 77,5% identificaba pacientes subsidiarios de CPP; el 63,7% atendi6
a algun paciente que fallecio y el 98,8% contaria con el apoyo de un equipo de CPP. Solamente
el 26,3% habia realizado atencion domiciliaria y el 43,8%, habia participado en la toma de
decisiones de adecuacion de medidas.

En cuanto a los conocimientos, el 75% derivaria a los pacientes al diagnéstico de una
enfermedad amenazante o limitante, y el 96,3% considerd que deberian fallecer en su domicilio.
El 51,2% nunca habia recibido formacién en CPP y el 81,3% describia su nivel formativo como
nulo-béasico. La mayoria evalué su conocimiento como medio-alto en el tratamiento del dolor
mediante analgesia de primer escalén, en contraposicion con el nivel nulo-minimo mediante
opioides. La mayor parte también poseia un nivel nulo-minimo en cuidados en fase de
terminalidad, sedacion paliativa y abordaje psicolégico.

CONCLUSIONES

La mayoria de los pediatras extremefios presentan una actitud muy positiva ante la atencion
paliativa en nifios y adolescentes, pero existe un gran vacio formativo en CPP, por lo que seria
necesario diseflar un plan de formaciéon en Extremadura para cubrir los déficits hallados y
promover la asistencia en red.
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INTRODUCCION

En cuidados paliativos pediatricos, ademas de las habituales consecuencias en profesionales
sanitarios (como el Burn out), pueden darse otras, consecuencia directa de situaciones de
elevada carga emocional con las que se trabaja, como la “fatiga por compasion” o “cansancio
por empatia”. Sin embargo, también pueden darse feedbacks positivos en el trabajador como
consecuencia de estas situaciones, conocido como “satisfaccion por compasion”.

El objetivo del trabajo es conocer las repercusiones emocionales que puede suponer sobre
profesionales sanitarios, trabajar en cuidados paliativos pediatricos; los factores relacionados,
asi como identificar recursos para fomentar las emociones positivas y minimizar las negativas.

METODO

Se realizé una buUsqueda bibliografica sobre la evidencia disponible (con diferentes
combinaciones de las palabras clave mencionadas). Las bases de datos utilizadas fueron
PubMed, Science Direct, Cuidatge y Scielo. No se limité la antigiedad de los articulos debido a
su interés para el estudio. Las lenguas incluidas fueron castellano, catalan, inglés y francés. Se
encontraron un total de 276 articulos, utilizandose finalmente para el trabajo 18.

RESULTADOS

El estrés emocional en el trabajo se relaciona con el desgaste por empatia y puede deberse a:
exposicion repetida a dolor y sufrimiento, intento fallido de aliviarlos, muertes frecuentes,
preguntas existenciales de pacientes y familias, o al conflicto entre curar y cuidar, entre otros
factores habituales en cuidados paliativos. Segun un estudio, el 79% de las enfermeras de
cuidados paliativos presentaron un riesgo moderado-alto de desarrollar desgaste por empatia,
siendo, junto a los médicos, los profesionales sanitarios que mas a menudo la presentan. El
desgaste por empatia se relaciona con el Burn-out, y se correlaciona negativamente con la
satisfaccion por compasién. La satisfaccion por compasion se asocia a la autorreflexion interno,
conexion con semejantes, sentido de la espiritualidad y elevado grado de empatia. En castellano
se pueden evaluar mediante la escala validada ProQoL-vlV, que incluye 3 subescalas de
Satisfaccién por compasion, Burn out y Fatiga por compasién. Para minimizar el impacto y
prevenir la aparicion de consecuencias negativas en profesionales sanitarios, es necesario
implementar estrategias desde la perspectiva individual, interpersonal (trabajador afectado y
compafieros) y organizacional, que pueden incluir programas de educacion, grupos de apoyo o
proyectos de autocuidado, entre otros.

CONCLUSIONES

Se debe fomentar la concienciaciéon del personal sanitario sobre las posibles consecuencias
emocionales negativas de proporcionar cuidados paliativos, asi como la implementacién de
estrategias para su prevencion. Destaca la carencia de investigacion realizada especificamente
en el ambito de la pediatria.
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INTRODUCCION

La mayor supervivencia de los pacientes con patologia cronica compleja hace previsible el
aumento de la carga asistencial de los equipos de CPP (cuidados paliativos pediatricos) y los
servicios para adultos jovenes por lo que las consultas de transiciébn seran una necesidad
creciente para mantener la continuidad asistencial. Nuestro objetivo es proponer la creacién de
una consulta de transicién en CPP para conseguir una adecuada planificacion y coordinacién de
los diferentes profesionales sanitarios implicados en la atencién al paciente y la familia en este
periodo de su vida.

METODO

Describimos en este trabajo las bases para la creacion de una consulta de transicién para que la
transferencia del paciente en CPP a los servicios de adultos sea exitosa a través del desarrollo
de una via clinica.

RESULTADOS

La “Via Clinica” incluye un programa por pasos que va desde la identificacion del servicio de
adultos del que dependera el adolescente, hasta la realizacion de un informe clinico con los
diagndsticos actualizados y el plan de cuidados actual, sesién conjunta multidisciplinar con los
distintos especialistas por los que son atendidos y una serie de visitas conjuntas del equipo de
CPP y de adultos en domicilio o en el ambito hospitalario. EIl momento de la transferencia se
efectuara en funcion de la capacitacion del adolescente y familia en el manejo de la enfermedad,
nunca por edad cronoldgica ni por decision de la administracién. Coincidiendo con las visitas
conjuntas con el equipo de adultos, se realizaran una serie de encuestas validadas de bienestar
y de control de sintomas tanto a mitad como al final del proceso de transicion. El uso de estos
cuestionarios y de escalas de transicion nos ayudara a monitorizar el proceso y a dar un trato
individualizado. Una vez puesta en marcha la consulta de transicion se procedera a evaluar su
grado de implementacién que servira para identificar aspectos de mejora.

CONCLUSIONES p
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COORDINACION DE LA ATENCION PSICOLOGICA EN LA TRANSICION A PALIATIVOS:
PROTOCOLO DE ACTUACION

INTRODUCCION

La atencién paliativa pediatrica ha de ser el resultado de la unién de todos los participantes en el
proceso asistencial desde el diagnostico de enfermedad grave. En la transicion a paliativos el
psicooncologo asegura mediante la relacion terapéutica establecida desde el inicio de la
enfermedad que el paciente y su familia dispone de informacion ajustada, facilita el manejo de la
incertidumbre y favorece el establecimiento de la relacion de confianza al nuevo equipo
terapéutico. La relacion entre los diferentes profesionales es bidireccional, asi pues, la
permanente interrelacion entre ellos garantiza que la derivacion no sea una separacion definitiva
favoreciendo la continuidad asistencial y asegurando la disponibilidad.

Objetivos

» Garantizar la continuidad de la atencién psicolégica al paciente y su familia.
* Favorecer el trabajo en equipo coordinado
*  Prevencién de duelo complicado

METODO

Se describira el protocolo de derivacién de atencién psicoldgica realizado por los psicélogos del
servicio de Oncohematologia y de cuidados paliativos.

CONCLUSIONES

i 1A i Coordinacién de la atencién psicolégica en la derivacién a paliativos:
La  coordinacion de los  diferentes e il i s
profesionales favorece la  continuidad
asistencial y la prevencion de duelo P i aesig e

Comp|lcad0 1 inclusién en la UAIPP por el

médico responsable, se realiza
el primer contado con
psicooncologia para conocer st
Atencin ha 'recmldo atencion

S~ psicol6gica ~> Noj |Pecdigm
preda Si  ha recibido atencion
psicolégica previa se realiza
coordinacion con la
psicooncologa de referencia en
Coordinacion con la que se decide si es
necesario realizar una primera
valoracién psicolégica

conjunta

Se informa de ello al paciente y

la famiia concretando un

tiempo y espacio en el que

realizar la primera valoracion
psicolégica

Valoracién
< m psicologica UAIPP | | 5i no ha recibido atencion
conjunta? psicolégica previa la psicéloga
de la UAIPP realiza la primera

valoracion psicolégica y €
l feedback a la psicooncéloga

si En la valoracién psicolégica se
l explora qué informaaén tienen

de la enfermedad y evalucion,
del tratamiento y su percepcion
Valoraci6n psicolégica Feadbacka de gravedad de la situacion
Psicooncologia clinica

con paciente y familia Intervencién psicolbgica segin

proceda  garantizando  la
disponibiidad y accesibilidad
ST del psicooncélogo de

psicoldgica segin referenca
proceda

Registro o El psicologo de la UAIPP
por parte : :ga‘:; registra la actividad realizada
de UAIPP

Figura 1. Protocolo de Actuacion coordinada Psicooncologiay CP
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COORDINACION Y CONTINUIDAD DE CUIDADOS EN LA RED ASISTENCIAL: A PROPOSITO
DE UN CASO

INTRODUCCION

La coordinacién conlleva la armonizacion o conciliacion entre los diferentes dispositivos de la
red asistencial para lograr en ultimo término la excelencia en la atencion paliativa pediatrica.
Asi mismo para que ello es necesario un agente que facilite la continuidad de cuidados.

DESCRIPCION DEL CASO

Juan, un nifio prematuro de 29 dias de vida y 2400 gramos de peso, ingresado en la UCI
pediatrica de un hospital de tercer nivel desde su nacimiento en la 36 semana de gestacion, sube
de quiréfano tras una CEC (Circulacion Extracorpoérea) de TGA (trasposicion de grandes arterias)
saliendo en ECMO (Oxigenacion por Membrana Extracorpérea Veno- Arterial) por infarto en
relacién con arteria coronaria andémala y cardiomiopatia detectada mediante diagnostico
prenatal.

Durante su estancia en la UCI y planta de cardiologia, Juan recibe cuidados centrados en el
neurodesarrollo.

Tras un mes de hospitalizaciéon en UCI no se logra decanularlo, por lo que se decide implantar
un dispositivo biventricular de asistencia mecénica de duracién prolongada (Berlin-Heart) a la
espera de un posible donante que permita el trasplante cardiaco.

Una vez satisfechas sus necesidades especificas, y previo control integral, de manera integrada,
es dado de alta de forma sincronizada con un plan de seguimiento especifico por dichos
especialistas. Sin embargo, no es derivado a un grupo de atencion temprana o CPP, al no
presentar alteracion cerebral radioldgica.

CONCLUSIONES

De acuerdo con el caso, existe un buen nivel de
coordinacién a nivel hospitalario, asi como se tiene en SERTEEE SpE
cuenta que el nifio, madre, padre y/o cuidador principal
(diada) estan en el centro de la atencion.

Sin embargo, se observa que la gestion es independiente
entre los servicios hospitalarios y comunitarios, siendo
esto una barrera para la continuidad de los cuidados
entre los diferentes niveles de la red asistencial.

Por tanto, el modelo de atencion pasa de ser — \
ecosistémico a ser un modelo “des-integrado” en el
que las necesidades del nifio no son cubiertas por los recursos.

Es importante la coordinacion entre los diferentes niveles Hod dionte R IREE ueEh!
de la red asistencial para lograr una atencion paliativa

integral, integrada e integradora, asi como un agente  fsss,
que facilite la continuidad de los cuidados. Algunos
autores afirman que el profesional idéneo es la enfermera
(enfermera gestora de casos o de enlace). A pesar de

ello, existen barreras que lo imposibilitan, haciendo que

esta figura ideal sea méas reconocible por ausencia que por

su implementacion.

SUPPORTS FOR
NURSERY CHANGE
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INTRODUCCION

Se estima que en nuestra Comunidad Auténoma (CA) entre 1500 y 3000 nifios (‘nifios’ a partir
de ahora incluye neonatos, lactantes, nifios y nifias, adolescentes, etc) tienen necesidades
paliativas. La puesta en marcha de nuevos equipos de Atencion Paliativa Pediatrica (APP) ha
permitido que en los Ultimos afos se atiendan mas pacientes de forma especializada. La recogida
de datos de actividad y clinicos puede servir de herramienta de evaluacion de la calidad y en
definitiva aportar mayor evidencia en la atencién de esta poblacién con baja prevalencia y alta
complejidad.

El objetivo de este trabajo es analizar el proceso de cocreacidn de un registro unificado en 5
hospitales.

METODO

Descriptivo, Retrospectivo. Analisis del proceso de cocreacion de un Registro de Pacientes
unificado en 5 hospitales.

RESULTADOS

La cocreacion fue llevada a cabo por un Grupo de 8 Expertos (GdE) en APP de diferentes
disciplinas de los 5 hospitales con el soporte técnico de una Consultoria. Una Fundacién colaboré
con la financiacion el proyecto.

Se realizaron 13 reuniones (6 de consenso del GdE, 4 con sistemas de informatica de los
hospitales y 2 con el Sistema de Salud (SS) de la CA) desde enero de 2018 a diciembre de 2018.
Se definieron unos criterios de recogida y se elabor6 un cuadro de mandos (Figl).

Se agruparon las variables, con sus valores posibles, en varios bloques: Informacion del
paciente, informacién clinica, contactos (profesionales y personales del paciente) de referencia,
informacion psicosocial y registro de grado de satisfaccion, asi como un bloque de actos de
actividad asistencial.

A finales de 2018 se volcaron de forma agregada los datos de los afios 2017 y 2018 de los 5
hospitales para obtener las primeras imagenes en el cuadro de mandos con previsién de
automatizar la agregacion de los datos introducidos durante 2019 al cuadro de mandos de forma
mas fidedigna.

Se present6 a los referentes del SS de la CA. Al no incorporarse en los sistemas de informacion
del SS (hasta la fecha de envio del abstract) los registros actuales estan separados por hospital
por motivos de proteccion de datos.

CONCLUSIONES
La duracién del proyecto de creacion fue de 12 meses. Se obtuvo un registro de recogida
unificado para el registro de pacientes con necesidades paliativas especializadas con variables

agrupadas en bloques. Esto fue posible gracias el trabajo multidisciplinar y con el soporte técnico
especifico y la financiacion del tercer sector.
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Indicadores.

= VISION COMPARATIVA

=ACTIVIDAD

NP de dervaciones ala UCP

NP ge altas del senvicio de UCP

N° de pacientes activos en la UCP

N° de pacientes atendicos en la UCP

Promedio de dias de estancia en la UCP

N° de actividades realizadas

Edad Media en derivacion

N° de defunciones

N de necropsias realizadas

NP de sesiones de trabajo

N° de centros contactados

N° ge actos de enfermeria

= CLINICO-ASISTENCIAL

indice de mortalidad

N° de casos por grupo de enfermedad

N° ge Grspositives uso paciente
= EC!

N de pacientes asegurados

N® de km realizados
= CALIDAD Y ATENCION AL PACIENTE

N° de encuestas de satisfaccion del paciente:
Ne de encuesias de saiistaccion el famiiaricuidador
Indice de seguimiento en duelo
—RECURSOS

N° ge profesionales disponiles.
—VOLUNTARIADG

NP de voluntarios en intervenciones/actuationes
N° de intervenciones / actuaciones realizadas por 0s voluntarios
N° de familias acompafiadas con el soporte del voluntariado

Figl

Total
Hospitales

Hospita)

Hespital

Hospl.

Hosp.
2

Hosp. Hospt Hosp5
3
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INTRODUCCION

Los pacientes pediatricos cuidados en casa por sus seres queridos, elaboran una
dinamica familiar centrada en su compleja enfermedad. Las familias asumen la
responsabilidad de los cuidados en su entorno mas cercano, apoyados por un equipo
de cuidados paliativos domiciliarios, que acompafian durante todo el proceso
asistencial.

Sin embargo, el final de vida no siempre es posible en el domicilio, por lo que prever el
exitus en el hospital a cargo de un equipo de paliativos hospitalario, favorece la
continuidad de los cuidados en un entorno de seguridad para las familias.

Una intervencién adecuada ante el proceso de la muerte alivia sufrimientos y
angustias en aquellos que se enfrentan a esta situacion, ocupandose los
profesionales sanitarios de los cuidados, para que la familia pueda ejercer su rol.

Obijetivos

Describir la atencion sociosanitaria en el proceso de final de vida, en una unidad
especifica de cuidados paliativos pediatricos.

METODO

Observacion retrospectiva sistemética de ingresos para exitus en la UAIPP (Unidad de
atencién integral paliativa pediatrica), recogidos en la historia clinica electronica.

RESULTADOS.
Desde la apertura de la planta en agosto de 2019, han fallecido 4 pacientes, en la UAIPP.

En todos los casos, se realiz6 una buena comunicacién de la informacién y toma de
decisiones, un control adecuado de los sintomas, y se emplearon medidas para disminuir
el sufrimiento y apoyar a la familia antes de la muerte y durante los primeros momentos del
duelo.

La preparacion previa de los familiares con trabajo social y psicologia para afrontar el
proceso, contribuy6 a que las familias se sintieran acompafiadas y en un ambiente seguro.
Asi mismo, los tramites funerarios se abordaron, prestando atencién a los ritos y
costumbres de cada familia y se respetaron sus tiempos y espacios.

A nivel del trabajo interdisciplinar en equipo, se brindo la opcién a todos los

profesionales implicados, de compartir sus experiencias y emociones sin
restricciones ni inseguridades.

CONCLUSIONES.

La atencion global al paciente, a través de un equipo interdisciplinar favorece el
bienestar del nifio y su familia durante el proceso de la muerte.

Las unidades especializadas aportan seguridad a los cuidadores del nifio en situacion

de final de vida, disminuyendo su sufrimiento, facilitando y favoreciendo un duelo sano y
perpetuando la evidencia de la necesidad de integrar la muerte como parte de la vida.
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INTRODUCCION

Unos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) de calidad requieren un planteamiento de
coordinacién entre los equipos de atencion hospitalaria y de atencién primaria para garantizar
una atencion integral del menor, sus familias y su entorno.

Presentamos el trabajo interdisciplinar que se viene desarrollando desde el afio 2019 en nuestra
Unidad, pretendiendo reforzar y dar visibilidad al trabajo de los diferentes equipos, reforzando la
labor asistencial a nivel de atencion primaria.

METODO

Estudio descriptivo, transversal mediante encuesta de evaluacién autocumplimentada y anénima
a los profesionales sanitarios de las Unidades de Gestion Clinica con pacientes en Programa de
CPP en reuniones de equipo programadas con el equipo referente de CPP, iniciado en el Gltimo
trimestre del 2019.

RESULTADOS

Se programaron dos reuniones de equipo, realizandose un total de 12 encuestas a diferentes
profesionales sanitarios (médicos de familia, pediatras, enfermeros, trabajadores sociales,
enfermeras gestoras de casos, auxiliares). Las diferentes valoraciones se han realizado del 0 al
10, siendo el 0 nada satisfecho y 10 muy satisfecho

La valoracion del equipo de CPP fue de: 8.6.

De los profesionales encuestados habian recibido formacion previa en CPP un 56 %. Estos
profesionales valoraron de utilidad dicha formacion en un 8.4. Su grado de satisfaccion en el
control de sintomas fue de un 8.6, comunicacién con la familia un 8.5, apoyo emocional al
profesional en decisiones dificiles un 7.3, coordinacién de recursos un 6.8 y manejo integral del
paciente un 6.

Hay que destacar que 3 profesionales desconocian la existencia del equipo de CPP.
CONCLUSIONES

Es de destacar la necesidad del trabajo de equipo coordinado entre atencidn hospitalaria y
primaria.

Las reuniones de equipo en los centros de salud con pacientes en programa de CPP es una
realidad que debe de ser parte de la asistencia sanitaria, conseguir llegar a todas las Unidades
de Gestion para garantizar un abordaje integral desde la atencidon primaria. El trabajo
consensuado con los referentes hospitalarios en los centros de atencion primaria debe ser un
objetivo a desarrollar por los equipos de CPP permitiendo la mejora de la asistencia sanitaria de
nuestros pacientes. Al elaborar encuestas a los profesionales nos permite conocer el grado de
conocimiento y manejo de los pacientes incluidos en CPP y establecer areas de mejora.
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INTRODUCCION

La mortalidad en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) se sitGa alrededor del
2-5%. La atencion integral al final de vida es imprescindible para proporcionar unos cuidados
intensivos de calidad. Se debe intentar satisfacer las necesidades y deseos del paciente y su
familia, proporcionando confort en todas las esferas. Debe considerarse la posibilidad de realizar
un traslado paliativo a domicilio si es técnicamente posible, no aumenta el sufrimiento y se
aseguran unos cuidados de calidad durante el transporte y a posteriori.

Presentamos el caso de una paciente ingresada en UCIP que se traslada a domicilio para la
atencion al final de vida.

DESCRIPCION DEL CASO

Nifia de 14 afios afecta de Leucemia aguda mieloblastica M2 diagnosticada 7 afios antes. Es
sometida a Trasplante de progenitores hematopoyéticos (TPH) tanto autélogo como alogénico.
Al aflo del TPH presenta encefalitis de etiologia no filiada con estatus epiléptico refractario
requiriendo ingreso en UCIP que se prolonga durante tres meses, realizandose traqueostomia y
requiriendo al alta ventilacion mecanica. Posteriormente presenta reingresos en UCIP en
contexto de reagudizaciones de la encefalopatia. Ademas, presenta anemia hemolitica
autoinmune con elevados requerimientos transfusionales (Hb umbral de transfusion de 2.5mg/dl).
En los ultimos meses es hospitalizada de forma prolongada no permitiendo el alta definitiva a
domicilio debido a las multiples comorbilidades.

La paciente presenta de forma aguda, vomitos y diarreas de 24horas que le condicionan una
acidosis metabdlica grave (pH 7.05) con descompensacion de su situacion basal global y fallo
multiorgénico.

Se revalora el caso de forma multidisciplinar y se consensua que la paciente es tributaria a
adecuacion de medidas terapéuticas. La familia manifiesta el deseo de morir en casa.

Se coordina la atencién con Cuidados Paliativos de zona. Se proporciona el material y la
medicacion necesarios. Se establece contacto permanente con la familia (presencial y
telefonico).

Se traslada a la paciente a casa mediante ambulancia convencional sin incidencias. Se continua
con la atencién integral al final de vida administrando sedacién paliativa en el domicilio. La
paciente fallece en su cama rodeada por su familia y abrazada a su madre. La familia manifiesta
enorme gratitud por haber tenido esta posibilidad.

CONCLUSIONES

El transporte paliativo para la defuncion en domicilio debe ser contemplada en el final de vida de
los pacientes ingresados en la UCIP.

Se requiere la coordinacion entre los equipos hospitalarios y de zona asegurando la continuidad
de los cuidados tanto durante el traslado como en domicilio.
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INTRODUCCION

Trabajar en una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) supone enfrentarse a
mdltiples retos entre los que destaca la atencion domiciliaria: dar respuesta a un cuadro
intercurrente 0 acompafiar un final de vida en el hogar sin que esto suponga un detrimento de la
calidad asistencial. Disponer de los recursos materiales necesarios con una buena organizacion
constituye la base para poder dar respuesta a las necesidades de los nifios en domicilio. Se
revisa el concepto de mochila de atencién domiciliaria y de mochila de final de vida en una UCPP.

Obijetivos

Describir la organizacién y mantenimiento de una mochila para atenciéon domiciliaria de una
unidad UCPP.

METODO

Revision bibliografica, de guias de recomendacion del servicio de emergencias extra-
hospitalarias y de su documento de inventario de maleta asistencial. Discusién periddica de
problemas y necesidades con el personal asistencial de la unidad y la farmacéutica referente.

RESULTADOS

Se desarrollan dos mochilas, una para el uso diario en las visitas domiciliarias programadas y
una especifica para la atencion en final de vida. Se genera documento con listado de material y
medicacion necesaria. Se organizan los espacios de cada mochila por utilidad (ampulario de
medicacion endovenosa/oral, material de curas, kit de analitica, kit de aspirado nasofaringeo,
material bombas de sedacion etc.). Se crea un documento de verificacion con el fin de reponer
el material usado de forma periédica. Cada dos semanas se revisan ambas mochilas para la
reposicion y cada 6 meses se comprueban caducidades.

Se realizan reuniones mensuales con el equipo asistencial y la farmacéutica referente para
valorar el grado de satisfaccion con la organizacion establecida con resultados favorables hasta
el momento.

CONCLUSIONES

Para ofrecer una atencién domiciliaria, es necesario cuidar todos los aspectos que lo engloban y
los recursos de los que disponemos. La creacion de una mochila de atencién domiciliaria y de
final de vida permite garantizar una buena calidad asistencial, pero es necesario un trabajo previo
para lograr la optimizacién de los recursos materiales disponibles. La creacidn de un documento
de verificacidn permite optimizar el stock necesario para trabajar de forma mas eficiente.
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INTRODUCCION

Identificar a pacientes tributarios de Atencion Paliativa (AP) es un reto en pediatria.

Es complejo y depende de variables como el diagnéstico, la respuesta a tratamiento, el control
de sintomas o la fragilidad clinica. El estudio disponible estima la necesidad de recibir
atencion paliativa entre 21 y 29,7 de cada 10.000 menores de 19 afios.

Obijetivos

Conocer los diagnésticos de los pacientes atendidos por una unidad especifica de
atencion paliativa pediatrica en los diferentes &mbitos de atencién: hospitalizacion domiciliaria,
ingreso hospitalario y consulta.

METODO

Estudio descriptivo observacional retrospectivo. Pacientes atendidos por una unidad
especifica de cuidados palia/vos pediatricos. entre febrero de 2008 - diciembre de 2018.
Obtencion de datos: revision de historias clinicas. Se recogen los diagndésticos que mo/van la
necesidad de recibir atencién palia/va mediante la Clasificacién Internacional de
Enfermedades, 102 revision (CIE10). Se comparan los diagnésticos obtenidos con el listado
que actualmente se u/liza para es/mar necesidad de AP pediatrica (Hain 2013).

RESULTADOS

* 751 pacientes. Rango de edad [2 dias -37 afios]. 98.1 % menores de 20 afios. El grupo de
edad predominante: 5 a 10 afios de edad (159, 21.2%).

* Grupo de enfermedad predominante: afectacion neurolégica: 485, 64.5%. Enfermedades
oncolégicas y hematolbgicas, tumores sélidos y leucemias: 215, 28.6%. Clasificacion ACT:
grupo 1V 326, 43.4%; grupo | 220, 29.3%, grupo 111 190, 25.2% y grupo 1l 15 1.9%.

+ Diagnésticos especificos més frecuentes: paralisis cerebral infantil de tipo tetraparesia
espastica 176, 23.4%; tumores cerebrales 79, 10,5%, encefalopaea epiléptica de origen no
filiado 44 pacientes, 5,8%, otras encefalopaeas graves secundarias a patologia
hipoxicoisquémica 26, 3,4%, enfermedades mitocondriales 24, 3% y la atrofia muscular espinal
22 pacientes, 2,9%.

» Cadigos CIE10 obtenidos: 138 diagnosticos CIE10. Se detectan 38 codigos CIE10 que no
coinciden con los utilizados en los estudios previos (27.5%). Entre los codigos CIE10 nuevos,
los mas prevalentes son: Encefalopaea Hipoxico-lsquémica (G93.1: 26 pacientes, 3,5%) y la
paralisis cerebral infantil discinética (G80.3: 17 pacientes, 2.2%). Utilizando el Hain’s Directory
se identifican 654 pacientes y no se identifican 97 pacientes, 12.9%.

CONCLUSIONES

Las herramientas utilizadas en la actualidad para es/mar la necesidad de recibir APP no
detectan a todos los pacientes tributarios de la misma. Probablemente la prevalencia de los
menores de 19 afios que necesitan recibir este tipo de atencién, sea superior a lo que sugiere
la bibliografia actual. Es necesario realizar mas estudios al respecto.
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DISMINUCION DE LA ANSIEDAD Y LA PERCEPCION DEL DOLOR EN PROCEDIMIENTOS
MEDICOS MEDIANTE REALIDAD VIRTUAL EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

INTRODUCCION

Los procedimientos médicos en CPP pueden causar dolor y sufrimiento y comprometer, asi, la
adherencia terapéutica y generar ansiedad. Los estudios demuestran que la realidad virtual ha
demostrado ser una técnica de utilidad para reducir el dolor y ansiedad de dichos procedimientos.

El objetivo de este trabajo es presentar una practica terapéutica basada en exposicién con
realidad virtual, para aliviar la ansiedad y dolor al paciente pediatrico y poder mantener la
atencion del nifio alejada del procedimiento médico que se le esta realizando. Con la finalidad de
poder mejorar la adherencia terapéutica y asi facilitar al equipo médico realizar las pruebas
necesarias (pinchazos, punciones), que el paciente pediatrico pueda vivir con mucha ansiedad y
asi poder disminuir el miedo anticipatorio al dolor causado por los procedimientos médicos.

METODO

En una muestra de 19 pacientes, se realiza una intervencion terapéutica en la que se ofrece al
paciente pediatrico la intervencion mediante realidad virtual (RV). Se establecen criterios de
inclusion y exclusion de la intervencion, adaptando la sesion de (RV), segln la prueba médica y
edad en funciéon de cada nifio. La intervencion consistira en realizar un recorrido virtual de
distraccioén. El objetivo sera cambiar el foco atencional del paciente para reducir el impacto del
procedimiento médico aplicado, el cual puede suponer alto distres ante la percepcion del dolor.
Se evalla ansiedad y dolor mediante una escala EVA de caras pre y post.

RESULTADOS

Los resultados de este estudio muestran una reduccion en la ansiedad y la percepcion del dolor
de los pacientes, mediante la intervencién con la técnica de realidad virtual.

Evaluacion ansiedad Pre y Post mediante RV
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Tabla 1. Resultado de la evaluacién de la ansiedad de pacientes que han utilizado realidad
virtual
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Evaluacion dolor Pre y Post mediante RV
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Tabla 2. Resultado de la evaluacion del dolor de pacientes que han utilizado realidad
virtual

CONCLUSIONES

En linea con otros estudios publicados, los resultados mostrarian como la realidad virtual puede
ser una técnica terapéutica novedosa y eficaz en la disminucién del sufrimiento de los pacientes
en procedimientos como extracciones y punciones. Estudios como éste pueden servir para el
desarrollo de protocolos de intervencién y su futura implementacién en la atencién en la
cronicidad y cuidados paliativos pediatricos.
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INTRODUCCION

La adolescencia constituye un periodo de transicion complejo entre la infancia y la edad adulta
en el que se producen cambios importantes a nivel fisico, psicolégico, y social. La enfermedad
oncologica en el adolescente tiene unas caracteristicas que lo diferencian de los otros grupos de
edad. Es por eso que la consejeria de sanidad de nuestra CCAA cre6 las unidades de
adolescentes de hemato-oncologia en hospitales de referencia. Estas unidades cuentan con
comités multidisciplinares formados por hemato-oncélogos pediatricos, oncélogos médicos,
hematologos y oncologos radioterapeutas, personal de enfermeria, psicélogos y trabajadores
sociales. En la transicion a cuidados paliativos hay que tener en cuenta los cambios en el lugar
de cuidado, los profesionales que lo prestan y los objetivos de la atencién. Lo terapéutico es
sentirse acompafiado. La continuidad asistencial es uno de los principales factores valorados por
los pacientes y familiares. La participacion temprana en los cuidados paliativos puede beneficiar
al adolescente, a su familia y a los cuidadores psicol6gicamente.

Objetivos

Describir la situacién clinica y psicolégica de los pacientes fallecidos a partir de 12 afios de edad
en nuestra CCAA a partir de la apertura de las Unidades de Adolescentes. Objetivos especificos:
analizar los datos sociodemograficos, diagnostico, tiempo de enfermedad, aspectos
psicolégicos, inclusién en ensayo clinico, derivacion a paliativos y lugar de exitus.

METODO

Se realizard un andlisis descriptivo retrospectivo de pacientes sucesivos atendidos en las
Unidades de Adolescentes de nuestra CCAA entre el afio 2018 y 2019 mediante la revision de
las historias clinicas.

RESULTADOS

En los afios 2018 y 2019 han fallecido 45 pacientes de edades comprendidas entre los 12 y 21
afos de edad atendidos por las unidades de referencia de adolescentes. El 53,33% de los
pacientes son hombres. El 46,67% de los pacientes procedian de la CCAA dénde se ubica el
hospital. Los diagndsticos mas frecuentes fueron tumores sélidos excluyendo aquellos del
sistema nervioso central (37%). El 44% de los pacientes tuvo al menos una recaida. El 46% de
los pacientes participé en un ensayo clinico. El 17,77% falleci6 debido a complicaciones del
tratamiento. El 31% de los pacientes fallecieron en su domicilio. Se presentaran los resultados
relacionados con los aspectos psicoldgicos, tratamiento y variables relacionadas con el éxitus,
asi como la relacion entre ellas.

CONCLUSIONES

Se presentaran las conclusiones del estudio y discutiremos acerca de la atencion al final de la
vida de este grupo de poblacién.
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INTRODUCCION

Se estima que actualmente 10-16 de cada 10.000 nifios entre 0-19 afios seria subsidiario de
recibir cuidados paliativos. De ellos el 50% necesitaria atencién especializada de una unidad de
cuidados paliativos pediatricos (CPP). Nuestro objetivo es valorar conocimientos y creencias de
los pediatras de nuestra Region sobre CPP y conocer sus criterios de derivacion a unidades
especificas.

METODO

Estudio descriptivo observacional realizado a pediatras que atienden habitualmente a pacientes
que pueden requerir CPP, mediante una encuesta de 19 preguntas divididas en dos bloques
teméticos.

RESULTADOS

Respondieron la encuesta 50 pediatras de: neonatologia, hospitalizacién, neuropediatria,
cuidados intensivos pediatricos, oncologia, genética, neumologia y gastroenterologia.

Primer bloque sobre formacién y capacitacion: 94% de encuestados consideran los CPP como
la atencion integral y continuada desde el diagnostico. El 22% ha leido >5 articulos sobre el tema
y el 75,5% ha asistido a charlas, pero solo un 16% conoce en profundidad la clasificacion ACT.
Un 96% se considera capaz de reconocer pacientes con prondstico vital acortado, pero solo
26,5% los identifica en su asistencia clinica. El 48% no se considera capacitado para atender
nifios al final de vida y el 86% cree (Util asistir a cursos de formacion.

Segundo bloque acerca de derivacion a unidades especificas de CPP: el 69,4% refiere que
cualquier especialista puede realizar esta derivacion, siendo factores para considerar por el 96%:
evolucién de enfermedad, opinién familiar y disponibilidad de estas unidades. El 74% cree que
la situacion social o econémica precaria no debe valorarse. El 98% no dispone de criterios
unificados de derivacion, aunque el 92% afirman que deberian existir. El 32,6% expresa dudas
para decidir esta derivacién, fundamentalmente por dificultad para reconocer el “punto de
inflexién” (75% encuestados). El 98% coincide en continuar la atencion multidisciplinar del
paciente, aunque se atienda en unidades de CPP.

CONCLUSIONES

En nuestra Region la formacion de los especialistas pediatricos en CPP es aln deficiente,
aunque muestran interés en mejorarla. Se constata la dificultad que encuentran los pediatras
encuestados para la derivacion a la unidad especializada. Tras este estudio planteamos la
necesidad de realizar cursos especificos para mejorar la formacién y protocolos unificados de
derivacion a CPP para cada especialidad que ayuden a identificar el momento idéneo de
realizarla, disminuyendo la incertidumbre y dificultades que encuentran los pediatras. La creacion
de estos circuitos especificos mejoraria la atencion paliativa tanto basica como especializada
precoz con la subsiguiente mejora de la calidad de vida del nifio y su familia.
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INTRODUCCION

El cuidado de una persona dependiente implica suplir todas las necesidades afectadas de otra
persona, y esto, puede suponer para los cuidadores, importantes perjuicios para su salud, tanto
fisica como psicologica. La claudicacion familiar ha sido definida como: “La manifestacion
implicita o explicita, de la pérdida de capacidad de la familia para ofrecer una respuesta
adecuada a las demandas y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o sobrecarga”.

Los servicios de respiro presentan una solucién a esta necesidad de descanso de los cuidadores.
Se trata de un apoyo orientado a las familias que conviven con personas con algin tipo de
discapacidad, y cuyo objetivo es prevenir los problemas de sobrecarga del cuidador y facilitar la
conciliacion de la vida personal o laboral de las familias

Este proyecto tiene por objetivo general conocer la satisfaccion de los padres en relacién al
ingreso por respiro de sus hijos en la unidad de hospitalizacion de cuidados paliativos pediatricos
(CPP)situacion paliativa. Como objetivos especificos: Identificar si los padres se han sentido
informados durante el ingreso por respiro de sus hijos, determinar si el ingreso por respiro ha
contribuido a evitar la claudicacion familiar...

METODO

Disefio: este trabajo es un proyecto piloto que pretende evaluar la satisfaccion del cuidador
principal de los nifios ingresados en la unidad de hospitalizacién de cuidados paliativos
pediatricos, en el servicio de respiro. Estd encuadrado dentro de la metodologia cuantitativa, es
un estudio descriptivo: serie de casos.

Paoblacién: la poblacion de estudio son los padres y cuidadores familiares de los nifios que han
ingresado por respiro en la unidad de hospitalizacion de cuidados paliativos pediatricos del
Hospital Nifio JesUs. La muestra es no probabilistica, intencional por propésito. No se han
establecido criterios de exclusion.

Herramienta de recogida de datos: Cuestionario telefénico escala tipo Likert, que sera elaborado
por el equipo de investigacién y sometido a su validacion.

Bioética: este estudio se realizara conforme a los principios éticos de la Declaracién de Helsinki
y el informe de Belmont. Atendiendo ademas a la Ley 41/2002, la Ley Organica 3/2018, asi como
al Reglamento (UE) 2016/679.

CONCLUSIONES

Este proyecto todavia no se ha elaborado, debiendo ser primero aprobado por parte del comité
de ética del hospital, por lo que no se ha llegado ain a ninguna conclusioén.
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INTRODUCCION

En Espafa, la alta prevalencia de nifios en situacion de vulnerabilidad por enfermedades
incurables ha motivado el gran desarrollo de los cuidados paliativos pediatricos (CPP). Muestra
de ello es la creacion de nuevos equipos de CPP en las diferentes Comunidades Auténomas.
La necesidad de mantener la continuidad asistencial, hace fundamental que se garantice una
atencion a tres niveles: consultas, domicilio y hospitalizacion, que mejore asi, la calidad de vida
de estos pacientes y sus familias. Por ello, para mejor la atencién a nivel hospitalario, una de las
unidades de CPP existentes ha creado, un hospital de dia y una unidad de hospitalizacion
especifica para atender a estos pacientes.

Objetivos

Objetivo general:

» el objetivo del presente proyecto de estudio es describir las caracteristicas de los
pacientes ingresados a cargo de CCP, en su unidad de hospitalizacién propia, desde el
4 de julio de 2019 hasta el 4 de julio de 2020.

Objetivos especificos:

» Identificar las variables sociodemograficas de los pacientes, asi como, el motivo de
ingreso y el grupo de enfermedad segun la clasificacion de la Association for Children
with Life- Threatiening or Terminal Condition and Their Families (ACT).

» Exponer la tasa de reingresos y la estancia media en dicha unidad, durante el periodo
de estudio.

METODO

» Disefio: es un estudio descriptivo ambispectivo (serie de casos).

* Poblacion de estudio: pacientes ingresados, durante el periodo de recogida de datos,
a cargo de CPP, en su servicio especifico de hospitalizacién -

* Muestreo: no probabilistico, intencional por propésito.

* Variables de estudio: datos epidemiolégicos (género, edad al ingreso, grupo de
enfermedad a la que pertenece el paciente segun la clasificacién ACT), motivo de
ingreso, estancia media y tasa de reingresos.

* Herramienta de recogida de datos: vaciado de historias clinicas.

* Andlisis de los datos: se realizard un andlisis descriptivo a través del programa
estadistico SPSS.

* Tratamiento de los datos: Los datos seran recogidos tras la autorizacion del Comité de
Etica del hospital, asegurando en todo momento la confidencialidad de los mismos
atendiendo a la legislacion vigente.

CONCLUSIONES

La obtencién de estos resultados nos permitira conocer como ha sido la implantacion del nuevo
método de atencion hospitalaria en cuidados paliativos pediatricos, y a su vez, podran ser
utilizados como base de futuras lineas de investigacion en este campo.
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INTRODUCCION

En literatura, existe evidencia de la futilidad que puede suponer mantener la hidratacion/nutricion
artificial (ANH) al final de vida. Su retirada podria asociarse a una disminucion de efectos
adversos, sin suponer disminucion 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 describir los efectos de mantener, iniciar, retirar o disminuir la ANH en
pacientes pediatricos en situacién de Ultimos dias.

METODO

Estudio prospectivo observacional en un hospital pediatrico de tercer nivel. Se incluyen los
pacientes>24 horas de vida que fallecen en nuestro centro o en domicilio entre 15/07/2019 y
15/07/2020.

RESULTADOS

Hasta 31/01/2020, se han recogido datos de 35 pacientes. La edad mediana de defuncion es 6
afios (0-17). La mayoria de defunciones ocurre en medio hospitalario (80%), 20% en domicilio.

Se dividen los pacientes en 2 grupos: los que no reciben ANH (51%, 18/35, grupo 1), y los que
reciben ANH (49%, 17/35, grupo 2).

En el final de vida se ha reducido y/o retirado ANH en el 47% de los pacientes con ANH (8/17).
La retirada ha sido de alimentacion (n=1), hidratacién (n=1) o ambas (n=5).

La mediana de supervivencia tras retirada ha sido de 0 dias (0-2) para la hidratacion y de 1 dia
(0-3) para la alimentacion.

Sobre el total de pacientes, en un 60% de casos se ha descrito algin tipo de sintoma. La
frecuencia de presentacion de cada sintoma estudiado ha sido distinta en los varios grupos,
siendo mas frecuentes en el grupo 1 el delirium/agitacién (17%), el aumento de secreciones

(50%) y la sequedad de piel/mucosas (28%); mas frecuentes en el grupo 2 el estrefiimiento
(23%), el globo vesical (34%), el hambre/sed (25%);

Para paliar los sintomas se han utilizado medidas no farmacolégicas (53%), afiadido farmacos
nuevos (48%) y/o aumentado dosis de farmacos (43%).

CONCLUSIONES

Aproximadamente la mitad de los pacientes estudiados reciben ANH, susceptible de retirada en
el final de vida. En la mitad de estos pacientes se ha reducido y/o retirado la nutricién y/o la
hidratacion, con supervivencia posterior de 0-1 dia. Dos tercios de los pacientes han padecido
sintomas relacionados con la hiperhidratacién/deshidratacion, en porcentaje distinto segun la
alimentacion/hidratacion que llevaban.

Con el reclutamiento de ulteriores pacientes, sera posible analizar de manera mas precisa los
efectos de mantener o retirar la ANH en el paciente pediatrico al final de la vida.
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INTRODUCCION

Los avances en las unidades de cuidados intensivos (UCI) pediatricas y neonatales han supuesto
una mayor supervivencia de nifios con enfermedades graves, portadores de dispositivos y
dependientes de tecnologias. El objetivo del estudio es analizar la experiencia de un Servicio de
Atencion Paliativa y de Paciente Crénico Complejo (SAPPCC) en el seguimiento de pacientes
pediatricos portadores de traqueostomia.

METODO

Estudio descriptivo de los pacientes pediatricos portadores de traqueostomia que estan en
seguimiento por el SAPPCC de un hospital de tercer nivel. La informacién se recogié mediante
la revision de datos de la historia informatizada. Se analizan variantes epidemiolégicas, clinicas,
microbiolégicas y sociales.

RESULTADOS

Los pacientes portadores de traqueostomia suponen un 12% del total de pacientes en
seguimiento por SAPPCC de un hospital de tercer nivel. La edad media de la realizacién de la
traqueostomia fue de 23,9 meses. Las patologias de base de estos pacientes son variadas:
enfermedad neurologica grave (15%), enfermedad neuromuscular (11%), malformacion
craneofacial (11%), cardiopatia congénita compleja (11%), patologia de via aérea superior
congénito (11%) y adquirida (11%), displasia broncopulmonar (DBP) grave aislada (11%) y
asociada a cardiopatia congénita (7,5%) y patologia tumoral (7,5%). Las principales causas que
han motivado la tragueotomia son: obstruccién de via aérea superior (por traqueomalacia en
19,2% de los casos, estenosis subglética 7,7%, paralisis de cuerdas vocales 23,1% y obstruccion
tumoral 3,8%), seguida de la insuficiencia respiratoria crénica (30,7%) y de la insuficiencia
respiratoria aguda (11,5%). Hasta un 26,9% de los pacientes han presentado complicaciones,
entre las que destacan las lesiones cutaneas y la aparicién de granulomas. Una vez realizada la
traqueostomia, se inicia un programa de capacitacién a las familias, que empieza en la UCI, se
continla en planta y se refuerza en domicilio por el equipo SAPPCC. Los cambios de canula se
llevan a cabo en domicilio en un 84,6% de los pacientes, siendo la periodicidad media cada 15
dias. La vivencia por parte de los nifios del cambio de canula es desagradable en un 26,9% de
los casos. Existe la previsién subjetiva de que se vayan a poder decanular un 57,7% de los
pacientes en los proximos 5 afios.

CONCLUSIONES

Existe un porcentaje importante de pacientes pediatricos portadores de traqueotomia, con
patologias de base muy variadas. Se trata de pacientes fragiles, con riesgo de complicaciones,
por lo que es primordial una capacitacién a las familias y un manejo integral y coordinado.
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INTRODUCCION

La infeccion por el virus respiratorio sincitial (VRS) en pacientes con patologias que precisan atencion
por un equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos (eCPP) puede causar insuficiencia respiratoria grave
e incluso la muerte. Desde 2018 en nuestro centro se realiza profilaxis con Palivizumab en pacientes
seleccionados que precisan atencién paliativa pediatrica.

El objetivo es analizar la cobertura en este grupo de pacientes y su efecto.

METODO

Se ha realizado un estudio descriptivo observacional de caracter retrospectivo considerando como
poblacién de estudio a aquellos nifios de 0 a 3 afios afectos de patologias que precisan atencién por el
eCPP vy, que cumpliendo con los criterios establecidos en nuestro centro para recibir la profilaxis frente
a VRS, han recibido profilaxis con Palivizumab im. entre 10/2017 y 02/2020.

El procesamiento de datos se ha realizado mediante el programa Excel.

Las variables analizadas en el estudio fueron: edad, somatometria, patologia, nimero de dosis de
farmaco e intervalo entre estas, lugar de administracion, reacciones adversas, desarrollo de infecciones
respiratorias y complicaciones asociadas.

RESULTADOS

Durante el periodo de recogida de datos se analizaron tres campafias: campafia 2017-2018 (5
pacientes), campafia 2018-2019 (10 pacientes) y campafia 2019-2020 (7 pacientes), recibiendo la
profilaxis completa un 68%. Los pacientes pertenecen a los grupos 3y 4 de la ACT. La media de edad
de los pacientes al inicio de la campafa fue de 13 meses, 16 meses y 10 meses respectivamente, todos
ellos con un peso inferior a 10 kg.

El lugar de administracion en las dos primeras campafias fue hospitalario. En la campafa 2019-2020
el lugar de administracién fue en un 85,4% domiciliario por parte de enfermeria del eCPP. En ninguna
de las administraciones se suministré analgesia previa. Solo en 2 de las administraciones se registraron
efectos adversos (rinorrea y febricula).

Se detectaron 4 casos de infeccién por VRS (0 en campafa 2017-2018, 3 en campafia 2018-2019y 1
en campafia 2019-2020) y 14 casos de infeccién por Rhinovirus (4, 4 y 6 respectivamente). No se
registran ingresos hospitalarios secundarios a la infeccién por VRS.

CONCLUSIONES

A la vista de los datos la tasa de infeccién por VRS en el grupo estudiado durante las campafias fue del
18%, sin requerir ingreso hospitalario en ninguno de los cuadros. Destaca una elevada tasa de infeccién
por Rhinovirus en esta poblacion (64%). Durante la campafia 2019-2020 los pacientes recibieron en su
mayoria el tratamiento domiciliario.
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INTRODUCCION

Los nifios diagnosticados de cancer requieren a menudo frecuentes hospitalizaciones y
numerosas visitas clinicas durante su tratamiento, lo que dificulta la socializacion, educacion e
interrumpe en gran medida la dinamica familiar. Con el objetivo de mejorar la calidad de vida,
presentamos nuestra experiencia en un programa pionero a nivel nacional de administracion de
quimioterapia intravenosa (QT IV) en domicilio en pediatria.

METODO

Estudio observacional y retrospectivo de los pacientes pediatricos y adolescentes que han
recibido QT IV en domicilio en un hospital terciario entre los afios 1998-2020.

RESULTADOS

Se han incluido 157 pacientes, con un total de 949 ciclos de citostaticos recibidos. Entre los
diagndsticos, destacan las leucemias y linfomas (32%), los tumores del sistema nervioso central
(28%) y del sistema musculo-esquelético (24%). El quimioterapico con mayor frecuencia
administrado fue la vincristina (42%), seguido de irinotecan (23%), vinblastina (16%), citarabinas
(9%) y mifamurtida (4%). Se han registrado dos (nicos casos de extravasacion y un caso de
reaccion alérgica (0.3%) todos ellos con buena evolucién posterior. Se administraron
mayoritariamente durante la primera linea de tratamiento oncolégico (71%), aunque también en
segundas (25%) y terceras lineas o mas (4%). Un total de 52 pacientes fallecieron a causa de la
progresion de su enfermedad.

CONCLUSIONES

En nuestra experiencia el programa pediatrico de QT IV en domicilio ha ayudado a mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias, con muy baja probabilidad de reacciones
adversas, por lo que su desarrollo y expansidn resultan muy deseables.
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INTRODUCCION

Una de las decisiones mas importantes que se pueden tomar por parte de los profesionales en
una unidad de cuidados intensivos pediatricos (UCIP) que atienden a nifios con enfermedades
limitantes para la vida es consensuar con el equipo de cuidados paliativos pediatricos y con las
familias de los pacientes, la adecuacion de medidas de soporte vital en el final de la vida.

Dentro de las unidades de cuidados paliativos pediatricos (CPP) de nuestro pais, hay pocas que
cuenten con la figura de un musicoterapeuta pediatrico como parte de su equipo y servicio
asistencial. La musicoterapia (MT) se utiliza en el acompafiamiento a los nifios con enfermedades
limitantes para la vida y sus familias, abordando objetivos terapéuticos relacionados con el area
cognitiva, motora, social, emocional y espiritual. En el proceso de adecuacién de medidas de
soporte vital, la musica se convierte en un acompafamiento de la vida hasta el dltimo suspiro.

DESCRIPCION DEL CASO

Paciente de dos meses ingresado en UCIP con diagnostico de Miopatia Mitocondrial 12A:
Deficiencia en traslocador mitocondrial de nucleétidos de adenina. El informe de cardiologia
infantil constataba una miocardiopatia hipertrofica no obstructiva y ductus arterioso permeable.
La familia directa es su madre y el hermano de la madre. Las complicaciones clinicas derivadas
de su patologia hacen que se deba tomar la decision consensuada entre el equipo de UCIP, el
equipo de CPP vy la familia del nifio para el mejor interés del paciente que en este caso es
adecuacion de las medidas terapéuticas.

Una vez que el nifio es puesto en los brazos de un familiar (prima de la madre), se crea un
ambiente propicio con bajada de luz, y se apaga la monitorizacion. La musicoterapeuta a tocar
con la guitarra a un ritmo acorde a las variables fisiolégicas del nifio. En el momento en que esta
todo el equipo preparado, se procede a la extubacién coincidiendo con la espiracion del
respirador y el apagado de la ventilacibn mecanica invasiva, momento en el cual, se produce una
pequefia y controlada subida de la intensidad sonora de la melodia que acomparia ese instante.
La musicoterapeuta, conocedora de la religion que profesa la familia, comienza sonorizar ese
momento con la cancién “4 angelitos” mientras el bebé en ese instante mira a su tia, pudiéndose
despedir en sus brazos rodeado de amor. La musica sigue sonando 4 minutos después del
fallecimiento, cuando comienza a reducirse el sonido, el ritmo y comienza el silencio. Necesario
y acompafiado.

CONCLUSIONES

La musicoterapia minimiza el impacto emocional que supone para los profesionales de la UCIP
la adecuacion de medidas terapéuticas en un paciente pediatrico; facilita el proceso de despedida
en el final de vida de los nifios y sus familias al reducir la tensidon que se produce durante el
procedimiento y al ser capaz de modificar el ambiente hospitalario, promoviendo momentos de
calmay amor.
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INTRODUCCION

Las mucopolisacaridosis forman parte de un grupo de enfermedades raras, caracterizadas por
la deficiencia de enzimas que participan en el metabolismo de los glucosaminoglucanos a nivel
lisosomal. El Sindrome de Sanfilippo corresponde a la mucopolisacoridosis tipo lll, siendo la méas
comun y divida en 4 subtipos. Debido a las alteraciones que se producen en este sindrome, como
inmovilidad, tos ineficaz o enfermedad restrictiva pulmonar, la fisioterapia respiratoria
corresponde a una de las terapias necesarias para este tipo de pacientes, ya que tiene como
finalidad el aclaramiento mucociliar, y asi disminuir las posibles infecciones respiratorias y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

DESCRIPCION DEL CASO

Se trata de un estudio de caso Unico de un paciente diagnosticado de “Sindrome de SanFilippo”,
de 17 afios de edad que acude a una unidad de dia de cuidados paliativos pediéatricos y dénde
recibe diferentes terapias. Lo que se busca es describir los cambios producidos en el paciente
tras aplicar diferentes terapias de fisioterapia respiratoria y comprobar cual es la mas eficaz.

El estudio consta de 3 intervenciones de 2 semanas cada una. La primera compuesta por
fisioterapia respiratoria manual. La segunda por fisioterapia respiratoria manual y chaleco de
oscilacion de alta frecuencia de la pared toracica tipo “Vest(l” dos dias en semana (lunes y
jueves). La tercera es similar a la anterior, pero introduciendo el chaleco todos los dias.

CONCLUSIONES

Existen mejoras de la SO, tras la aplicacién de la primera intervencion del 50% de los dias, un
87,5% en la segunda y un 50% en la tercera. El nUmero de aspiraciones de secreciones
aumentan los dias en los que es aplicado el chaleco tipo “Vest[” junto con los dias posteriores
a de descanso de terapia respiratoria. Las crisis mejoran al aumentar las aspiraciones.

Se observa que la aplicacion del chaleco tipo “Vest[]” dos dias en semana junto con fisioterapia
respiratoria manual, supone una mejoria en la SOz, aumento del nimero de aspiraciones y
disminucién de las crisis.
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INTRODUCCION

El alto impacto psicoldgico en los nifios y familias con una enfermedad limitante y/o amenazante
para la vida hace necesario dirigir la intervencion psicologica a los casos de mayor complejidad.
En 2018 se elabor6 un instrumento para la evaluacion de la complejidad psicolégica de nifios y
familias en Cuidados Paliativos Pediatricos. Mediante 24 items que valoran la complejidad como
Alta (A), Baja (B) o Consultoria (C) en aspectos relacionados con la Enfermedad, Nifios y Padres,
los profesionales exploran las necesidades de intervencion psicoldgica especifica.

El objetivo de este estudio es analizar la complejidad psicolégica de las familias evaluadas,
identificar qué items son mas determinantes y establecer un posible perfil de paciente con mayor
complejidad.

METODO

Se han analizado los datos recogidos en el Instrumento de evaluacion de complejidad psicoldgica
desde enero de 2019 a enero de 2020, ademas de otras variables clinicas y sociodemograficas
de interés. Se ha realizado analisis descriptivo y multivariante con el programa STATA.

RESULTADOS

Se recogieron 156 valoraciones de 86 familias. En el 62.7% de los casos el paciente fue de
género masculino, con una mediana de 7 afios. El diagnéstico principal era de enfermedad
neurolégica (37.2%), seguida de oncoldgica (23.7%). La mayoria de las valoraciones se
realizaron durante la hospitalizacion (35.26%) y en un 25% que se en CEX. Los receptores de la
mayoria de las evaluaciones fueron los padres (66.03%).

Respecto a la primera valoracion, el 75,3% de casos fueron determinados como alta complejidad.
Se han encontrado 8 items con complejidad psicoldgica en mas del 25% de los casos. También
se han encontrado 5 items por debajo del 10%. (Tabla 1).

Hay relacion estadisticamente significativa entre alta complejidad (A) y que el receptor sea un
progenitor (p=0,028); y que sea realizada directamente por un psic6logo(p=0,015).

CONCLUSIONES

Hay un perfil de casos con mayor complejidad: presencia desajuste adaptativo 0 malestar
emocional, con vulnerabilidad psicologica, dificultades de comunicacién intrafamiliar, un nuevo
diagnostico y con dificultades para la integracion pronostica.

Hay items poco discriminativos con relacién a la demanda expresa del nifio y/o progenitor,
disfuncion familiar, dificultades para el vinculo con el nifio y necesidades de coordinacién con la
escuela.

Se identifica mayor complejidad cuando la valoracion la realiza directamente un psicélogo.

Es necesario seguir explorando la relacion de la complejidad psicolégicas con variables
sociodemograéficas y clinicas.

Tabla 1. Identificacion complejidad psicoldgica
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items con mayor % complejidad psicologica

Receptor item % complejidad
identificada
Progenitor Desajuste psicolégico y/o adaptativo que interfiere en el| 64,2
cuidado del nifio
Nifio Malestar emocional 53,6
Nifio Desajuste adaptativo 50,0
Progenitor Vulnerabilidad psicologica 38,3
Progenitor Malestar emocional que interfiere en el cuidado del nifio 34,6
Enfermedad | Nuevo diagnostico 29,1
Nifio Dificultades de comunicacion / relacion intrafamiliar 28,5%
Progenitor Dificultad para integrar la informacion pronostica 25,9
items con menor % complejidad psicolégica
Receptor item % complejidad
identificada
Nifio Demanda expresa 0,0
Progenitor Dificultades para el vinculo con el nifio 6,2
Progenitor Demanda expresa 7,4
Progenitor Disfuncion familiar 7,4
Nifio Alta necesidad de coordinacion con la escuela 10,7
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INTRODUCCION

El Hospital de Dia (HD) es una estructura sanitaria que ofrece asistencia a los pacientes que
necesitan unos cuidados puntuales, permitiendo continuar la atencion en su entorno familiar.

La filosofia que subyace en este tipo de modalidad terapéutica, entronca directamente con la
filosofia de los cuidados paliativos (CP), que podriamos resumir en tres aspectos:

e Facilitar los recursos terapéuticos que no se pueden dispensar en consulta o en domicilio
por el nivel de complejidad.

o Propiciar el rol de “paciente activo” iniciado ya en el domicilio, entendiendo que los padres
y el nifio son la Unidad de Atencién.

e Ofrecer confort y calidad de vida, evitando ingresos hospitalarios.

Objetivo General del Hospital de Dia en CPP
Evitar ingresos en situaciones en las que el tratamiento y los cuidados requieren atencion
directa de profesionales especializados.

Obijetivos especificos del HD:
+ Control de sintomas
» Capacitacion de cuidadores principales
* Facilitar espacio para disminuir la sobrecarga del cuidador principal durante unas horas
» Reforzar vinculos terapéuticos
+ Facilitar intervencion interdisciplinar.

METODO

» Cartera de servicios: Realizar educacién sanitaria, administracién de tratamientos, respiro
“expres”.

* Organizacion. La agenda de HD esta abierta de lunes a jueves, en horario de 8,30 a 15 horas,
flexibilizandola en funcién de las necesidades de los pacientes. De momento no cuenta con
agenda propia dentro del programa informatico H-Cis.

+ Poblacion y modalidad de atencién: Recibe pacientes de consultas externas de CPP y del
programa de Hospitalizacién Domiciliaria. Se pueden atender pacientes de forma programada
y de forma urgente si el paciente lo requiere.

» Recursos humanos: Es atendido por una enfermera de la Unidad de Atencion Integral de CPP
(UAIPP). Los trabajadores sociales pueden gestionar presencia de voluntarios, que cuentan
con formacion especifica

+ Recursos materiales: cuenta con dos camas, carro de curas, fuente de oxigeno, fuente de
aire liguido y de vacio. Un ecégrafo, material de docencia, un sofé, un armario, una sillay una
mesa plegable.

1. Cartera de servicios clinico terapéuticos 7. Manejo de dispositivos

2. Valoracion integral del paciente 8. Toma de constantes vitales

3. Actividades de educacion sanitaria 9. Extraccion sanguinea

4. Administracion de palivizumab 10.Permanencia durante unas horas para
5. Administracién de hemoderivados respiro familiar.

6. Curas complejas

RESULTADOS
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Se han atendido 100 pacientes en los tres meses desde su puesta en marcha. Se han realizado
numerosas actividades de caracter educativo de forma individualizada, administracion de
hemoderivados, entre los que destaca la administracién de concentrado de hematies, la
administracion de vacuna de palivizumab, extraccién sanguinea ecoguiada, y realizacién de
curas complejas,

CONCLUSIONES

El ingreso en HD permite la continuidad de cuidados y la permanencia de los nifios y sus familias
en el domicilio. Asimismo, no se rompe la escolarizacién de los nifios que se benefician del
colegio. Facilita respiros cortos y proporciona un buen entorno para la educacion sanitaria.

El papel de enfermeria desempefiado en esta modalidad de atencién es fundamental no sélo
para la actividad asistencial directa, sino para la realizacion de actividades de gestion de casos
y coordinacion con la UAIPP, cubriendo asi las necesidades de los nifios y sus familias.
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GESTION

INTRODUCCION

Los residentes de pediatria conviven con el final de vida y otras situaciones de gran impacto
emocional en su practica clinica.

El objetivo del estudio es describir la vivencia del final de vida por parte de los residentes de un
hospital de tercer nivel, y conocer el apoyo psicoemocional y la formacion recibidos para afrontar
estas situaciones.

METODO

Se realiz6 un estudio descriptivo mediante encuestas on-line anénimas. Se incluyeron en el
estudio los 48 residentes de pediatria de un hospital de tercer nivel. Se recogieron variables
epidemiolégicas y de vivencia ante situacion de final de vida.

RESULTADOS

Se obtuvieron 41 respuestas. La edad de los encuestados era entre 25 y 34 afios; 85.4% mujeres
y 78% sin creencias religiosas. A nivel familiar, 39 han tenido alguna experiencia de final de vida
(11 presenciaron el fallecimiento) y ninguno recibié apoyo psicoemocional formal. En el &mbito
profesional, 36 (87.8%) han vivido la muerte de un paciente, 26 no recibieron ayuda
psicoemocional formal posterior y 26 consideran mejorable o insatisfactorio el abordaje
hospitalario realizado. Para abordar la pérdida, el 94.44% consideraba no tener formacién o la
consideraba insuficiente. En el Udltimo afio, 19 han precisado apoyo emocional de sus
comparieros y 24 lo han ofrecido. La causa de muerte con mayor impacto emocional fue la aguda
(44.4%) seguida de la enfermedad cronica no oncolégica (36.1%) y la oncolégica (22.2%).

Del total de encuestados, 27 desconocen si existe un protocolo asistencial para comunicar el
fallecimiento a los familiares, y de los restantes 7 afirma su existencia y 7 la niega. La formacion
en comunicacion de malas noticias y abordaje de las pérdidas es necesaria segin 40 residentes,
principalmente durante la residencia (97.6%), siendo necesaria también en el pregrado para el
48.8%.

CONCLUSIONES

La gran mayoria de residentes de pediatria ha vivido defunciones tanto a nivel familiar como
profesional. En el centro de trabajo es frecuente la ausencia de ayuda psicoemocional profesional
tras el fallecimiento de un paciente y hay una ausencia de protocolizacién (o percepcién de ésta)
a la hora de comunicar el fallecimiento a la familia. Los encuestados reconocen una falta de
formacién para afrontar las situaciones de final de vida y la comunicacion de malas noticias,
considerandose la residencia el momento mas idéneo para dicha formacion.
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INTRODUCCION

El abordaje del paciente crénico precisa de una estrategia que transforme el actual modelo
asistencial en uno mas proactivo centrado en las necesidades de los pacientes y sus cuidadores
donde se les dote de mas autonomia. Las nuevas Tecnologias de la Informacion y la
Comunicacién (TIC), se han ido incorporando en los Ultimos afios a los sistemas de salud
facilitando las intervenciones realizadas a distancia. La teleasistencia y la telemonitorizacion
domiciliaria suponen herramientas de ayuda al seguimiento en este tipo de pacientes.

La plataforma de telemedicina proporcionara una herramienta con la que, modificando la
organizacién de la Unidad HAD-P y haciendo uso del televisor del paciente y de la herramienta
TIC, se puedan realizar visitas virtuales por tele-asistencia con las que el equipo especializado
pueda monitorizar y seguir a toda la poblacién pediétrica que requiera de sus servicios
alcanzando residencias situadas geograficamente con dificil acceso en la practica habitual.

Obijetivos

Implementacion de un programa de telemedicina para la atencién de los pacientes pediatricos
con enfermedades crénicas complejas o subsidiarios de cuidados paliativos en una unidad de
hospitalizacién a domicilio, de forma integral e individualizada.

METODO

Estudio cuasi experimental cuya poblacion de estudio la constituyen pacientes pediatricos
crénicos-pluripatolégicos-paliativos y sus familias que ingresen en Hospitalizacion a Domicilio
Pediatrica.

RESULTADOS

El inicio de la implantacién se ha efectuado en marzo de 2019. En la actualidad se encuentran
incluidos 19 pacientes con el seguimiento pre-intervencién y post-intervencion, a través de los
cuestionarios realizados a los cuidadores principales y mediante la cuantificaciéon de gastos de
recursos antes y durante la intervencion.

CONCLUSIONES

El proyecto pretende ofrecer una asistencia especializada a pacientes residentes en todo el
territorio provincial.

La implantacion de la telemedicina esta suponiendo un reto dada la necesidad de adaptacion
técnica y humana que precisa la modificacion de la atencién en la unidad.

La integracion de esta nueva forma de trabajo se esta produciendo paulatinamente ya que la
inclusién de los pacientes en el proyecto esta siendo progresiva.

Los resultados se valoraran al final del proyecto, pero ya podemos evidenciar que pacientes y
familias a los que no se les podria plantear su seguimiento en la unidad, con el programa de
telemedicina, ya se estan beneficiando de una atencion especializada en cuidados crénicos y/o
paliativos.

Pagina 122]153



INTRODUCCION

Se estima que en nuestra Comunidad Auténoma (CA) entre 1500 y 3000 nifios (‘nifios’ a partir de
ahora incluye neonatos, lactantes, nifios y nifias, adolescentes, etc) tienen necesidades
paliativas. La puesta en marcha de nuevos equipos de Atencién Paliativa Pediatrica (APP) ha
permitido que en los Ultimos afos se atiendan mas pacientes de forma especializada. La recogida
de los diferentes datos de actividad y clinicos puede servir de herramienta de evaluacion de la
calidad y en definitiva aportar mayor evidencia en la atencién de esta poblacion con baja
prevalencia y alta complejidad.

Durante el 2018 se creé un registro unificado por un Grupo de Expertos de diferentes disciplinas
de 5 hospitales que prestan APP especializada en la CA. Para la creacion tuvieron el soporte
técnico de una Consultoria y una Fundacion colaboré con la financiacién el proyecto. El objetivo
de este trabajo es analizar los primeros datos introducidos en el registro.

METODO

Descriptivo, Retrospectivo, Transversal. Andlisis de la actividad realizada en la atencién de los
pacientes de los servicios de los 5 hospitales de la CA que prestan APP durante el periodo de
enero a diciembre del afio 2019.

RESULTADOS
Se atendieron un total de 494 pacientes y sus familias. La edad media en los diferentes

Servicios fue de entre 6 y 12 afos. El 60% eran varones y el 38% mujeres (el 2% no constaba).
El 20% estaba afectado por una enfermedad oncolégica. Hubo una entrada de 200 pacientes
nuevos y se dieron de alta 71 pacientes. Se sucedieron 83 muertes (29% en domicilio). El
seguimiento del proceso de duelo se realizé en un 56% de los casos en los que se sucedid la
defuncién.

A través del cuadro de mandos (Figl) creado para agregar los datos del registro se pudieron
desglosar todos los datos segun las variables méas detalladas definidas en el registro original.

CONCLUSIONES

Utilizar el un registro unificado facilit6 comparar los datos entre los diferentes hospitales y la
agregacion de datos de forma uniforme. Existe un riesgo de sesgo de recogida, ya que algunos
datos, aunque pocos, no constaban. Segln datos oficiales (utilizando la estimacién de
prevalencia de minimos), los pacientes atendidos representarian aproximadamente un 30% de la
poblacién estimada.

Figl
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Ne e cervaciones a la UCP. 191 2 124 1l 2 -
N° de altas del senvico de UCP 7 7 5% 2 7 -
Ne de pacientes acthos en la UCP ™ » 207 3 a9 -
e de pacientes atendidos en 12 UCP 45 0 2 2 n -
Promedio de dias de estancia en la UCP. amn 297 60188 178917 2089 -
N° de actividades realizadas 2744 3803 10347 1617 731 -
Edad Media en derivaciin 809 78 209 6% 907 -
N e defunciones 8 3 59 5 1 -
N° de necropsias reaizadas 13 2 10 0 1 -
N° e sesiones ce trabajo 2998 1185 87 22 T4 -
NP de centros contactados 48 0 = 0 % -
NP e actos de enfermeria 1189 269 734 55 91 —
indice de mortaidad 1463 5 1838 19 22 -
NP de casos por grupo de enfermedad 193 0 0 1 n =
N°Ge dispositvos uso paciente 141 u 100 7 0 -
N° de pacientes asequrados 194 E) 2 2 ” -
N° de km realzados M50785% 327354 1475% 0 3008678 -

SCADRDVATRGONALPACENTE
N° de encuestas de satistaccion del paciente 0 0 0 0 0 -
N° de encuestas de satstaccion del famiarcuidador 0 (] 0 0 0 -
ndice de sequimiento en duelo 5593 B3 4915 80 8125 -

SRECIRSOS
N° de profesionales disponibies 55 1l 31 6 7 -

e |
N° de voluniarios en intervenciones/actuaciones 1 0 1 0 0 -
N X 3025 p 12 0 2 0 0 =

voluntariado 8 (] 8 0 0 -
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INTRODUCCION

En las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCI-P), trabajan desde la perspectiva de
“intentarlo todo hasta el final”. Con la humanizacion de la salud y los cuidados centrados en el
desarrollo y en la familia, el tipo de intervencién es interdisciplinar e integral.
En este contexto, en 2017 un equipo de atencion psicosocial inicia su labor en una UCI-P.
General:
Reconocer, sostener y aliviar el dolor y sufrimiento de pacientes y familias de una UCI-P.
Especificos:
Conocer el sistema de trabajo de una UCI-P, fortalezas, debilidades y necesidades.
Ofrecer atencion psicosocial a las familias de nifios en situacion de ultimos dias/horas.
Dar a conocer e informar al personal sanitario del protocolo de duelo perinatal.

METODO

Realizacion de grupo focal con profesionales de la UCI-P y padres con pérdidas neonatales.
Imparticion a residentes de pediatria sesiones formativas sobre atencion psicolégica en paliativos
y duelo pediétrico.

Formacion en duelo pediétrico al personal de pediatria.

RESULTADOS

Desde septiembre de 2017 a diciembre de 2019 se han atendido a 17 pacientes y 33 familiares.
Tras las demandas y necesidades detectas en las familias y el equipo, se asigné una psicéloga
que ha realizado diferentes intervenciones en el plano psicoldgico, social y espiritual en: 15
pacientes neonatales y 28 familiares y en 3 pacientes pediatricos y 7 familiares.

Se ha promovido la toma de decisiones conjunta (equipo-familia) y plan terapéutico
individualizado. Se han facilitado pautas de despedida, rituales religiosos y cajas recuerdos y
realizado actuaciones interculturales, junto a la figura del mediador, al detectarse necesidades en
11 familiares de 3 nacionalidades no espafiola.

Se ha colaborado en 3 ediciones del curso “Cuidados Centrados en el Desarrollo”, e impartido 6
sesiones formativas a residentes de pediatria. Los contenidos abordados fueron sobre duelo,
malas noticias, espiritualidad, bioética, autocuidados del profesional y protocolos.

Se ha realizado el curso “Acompanamiento espiritual en clinica” ofertado a profesionales y
voluntariado.

CONCLUSIONES

La inclusion de la atencién psicosocial ha tenido buen acogimiento por parte de los profesionales
y ha facilitado un abordaje mas integral de las necesidades detectadas en UCI-P.

Los profesionales verbalizan la necesidad de formacién en interculturalidad, espiritualidad y
ventilacibn emocional tras casos de alta complejidad.

Es necesaria una mayor coordinacién entre las diferentes disciplinas implicadas, incluyendo la
mediacion intercultural, que permita una intervencién integral en situaciones al final de la vida y
facilite la futura elaboracién del duelo y seguimiento.
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INTRODUCCION

Se realizan intervenciones terapéuticas individuales y grupales orientadas a facilitar informacion
y asesoramiento sobre el final de la vida y prevencion del duelo complicado a personas que se
encuentren en un proceso avanzado de enfermedad crénica, a sus cuidadores y/o familiares, asi
COmo a personas que estén pasando por un duelo.

Los objetivos son:

» Ofrecer una atencién comunitaria efectiva a la peticiéon de orientacion, y asesoramiento
en el final de vida.

» Intervenir con personas, familias y/o cuidadores que estén sufriendo una situacion de final
de vida.

» Brindar una atencién comunitaria préxima, respondiendo a la demanda de intervencién
directa para prevenir el duelo complicado.

METODO, RESULTADOS Y CONCLUSIONES

Tras recoger la demanda de atencién y determinar por parte del equipo que la persona es
susceptible de pasar a la fase de acogida, se valorar cuél es el grupo mas adecuado a su
situacién. Para ello, en las sesiones de acogida, se recopila informacién mediante entrevista
semiestructuradas, y de manera protocolaria, se asigna a uno de los grupos de intervencién:

* Grupo 1: Asesoramiento, orientaciéon y acompafiamiento en el final de la vida tanto a
personas enfermas como a familiares/cuidadores.

*  Grupo 2: Valoracion y/o intervencion en Duelo Normal

* Grupo 3: Valoracion y/o intervencién en personas susceptibles con posible duelo
complicado.

En el momento de finalizar la intervencién, se valora la adecuacion de derivar a otro recurso
especializado con implantacién en el distrito. Algunos atienden tipos especificos de duelo
(perinatal y suicidio) y otros de cuidados paliativos, de violencia de género, etc.

Siguiendo el espiritu comunitario de todo el proyecto, la intervencién directa se enmarca dentro
de un modelo de atencién integral, donde se coloca en el foco a la persona. A su vez, se da
importancia a la relacion reciproca de ésta con la comunidad.

Los resultados obtenidos durante los afios 2018 y 2019 son muy favorables. La poblacion
atendida ha mejorado significantemente en cuanto a la situacion de duelo y, en algunos casos,
se ha mantenido como colaboradora activa del proyecto.
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INTRODUCCION

Una nifia de 5 afios, se asomo a su ventana y se precipité al vacio. Un equipo de especialistas
trataba de salvar una vida. Sus padres, de origen tunecino, esperaban desesperados.
Inicialmente era basico gestionar la ansiedad, realizar mediacién ante conflictos y acompafiarles
a una sala privada donde esperar y trasladarles la informacion médica.

DESCRIPCION DEL CASO

Una vez los profesionales consiguieron su estabilizacion, el prondstico era letal y el caso fue
derivado a la unidad paliativa. Durante una semana, el equipo médico que la habia tratado, trabajo
por mantener en vida a la nifia bajo sedacién y el equipo paliativo trat6 el sufrimiento de la familia.
Los padres estaban con un nivel alto de impacto emocional. Se trabaj6é gestion de ansiedad,
conmocion, culpabilidad y unidad de la familia. Reforzdbamos el apoyo dado por familiares y
amigos a los padres, que no abandonaron el hospital. Hicimos especial hincapié en autocuidado.
Hubo momentos en los que, sin esperanza en la recuperacion, les cuidamos, acompafiamos y
€ogimos su mano mientras rezaban. Momento critico de la intervencion fue el estado de negacion
de la madre que superé tras trabajar aceptacion, hecho relevante en la toma posterior de
decisiones. Debido al empeoramiento progresivo de la nifia los equipos nos reunimos para hablar
de adecuacién del esfuerzo terapéutico y con ello la posibilidad de donacién de 6rganos, remota
por las creencias religiosas musulmanas de la familia. Tres equipos interdisciplinares:
intensivistas, paliativos y trasplantes, trabajamos juntos para intentar el mejor final posible. Tras
una dura conversacion con los padres, su respuesta sorprendid. Agradecidos por el trato recibido,
aceptaron donar los érganos de la pequefa. Finalmente, se despidieron de ella y, entre todos,
intentamos ofrecerles la mejor forma de decirle adiés.

CONCLUSIONES

+ Distintos profesionales, mismo objetivo: atender paciente y familia en todas sus
necesidades.

+ La experiencia de un equipo paliativo en atender situaciones de final de vida, se puede
hacer extensible a otras &reas del Hospital donde fallezcan nifios.

* Importancia de la colaboracién de distintos equipos en situaciones de alta vulnerabilidad
emocional donde entran en juego valores, creencias, cultura y toma de decisiones muy
relevantes.

* La asistencia psicoldgica se muestra clave en este tipo de situaciones.

» El programa de duelo del equipo paliativo puede ampliarse a otras areas del Hospital.
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INTRODUCCION

Se ha introducido la Pedagogia de la Muerte, entendida como un proceso basado en la
comprension y la integracién de la muerte en la comunidad educativa, con el objetivo de formar,
orientar, investigar, asesorar y desmitificar sobre el miedo a la muerte, a esta y a futuras
generaciones, y para que revierta en la comunidad.

Los objetivos son:

» Proporcionar estrategias y herramientas con las que enfrentar los temores y miedos con
respecto a la muerte y pérdidas.

» Favorecer el autocontrol y la tolerancia en situaciones relacionadas con el final de la vida
y el duelo, causantes, o potencialmente desencadenantes de malestar.

» Facilitar la creacién de un clima de seguridad y confianza para la comunicacion didactica
y los aprendizajes.

» Sensibilizar sobre el final de la vida, muerte y duelo.

+ Formar a los profesionales de la educacion y a las familias del alumnado en la deteccion
de factores de riesgo para el duelo complicado, asi como el reconocimiento de los duelos
complicados y como y cuando intervenir.

METODO

Durante los afios 2018 y 2019 se han llevado a cabo 138 acciones formativas en 13 centros
educativos publicos y concertados, todas ellas co-disefiadas con los equipos educativos. Han
recibido formacién e informacion sobre el proceso de final de vida, muerte y duelo, mas de 120
miembros del profesorado y 1700 del alumnado. Las intervenciones son impartidas en formato
de sesion formativa, taller, gymkana, coloquio y ciclos formativos.

RESULTADOS

Se observa que los chicos y las chicas a partir de primero de primaria, son capaces de abordar
el final de la vida y la muerte (desde las emociones y la expresion natural y libre) con mayor
naturalidad que las personas adultas. En cuanto al profesorado, se ha encontrado mas resistencia
a tratar los temas propuestos y mayor dificultad para involucrarse emocionalmente en las
primeras sesiones formativas, siendo su participacién mayor, a medida que se avanzaba en
contenido y trabajo personal.

CONCLUSIONES

La evaluacion realizada por las personas que han recibido las sesiones formativas muestra, en
términos generales, gran nivel de satisfaccion en cuanto a contenidos y metodologia de las
actividades.
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JUEGO TERAPEUTICO EN PACIENTES PALIATIVOS PEDIATRICOS. HISTORIA DE UN
CASO

INTRODUCCION

La utilidad clinica del juego terapéutico en cuidados paliativos pediatricos (CPP), puede ayudar a
entrar en contacto de manera muy rapida y profunda con el mundo interior pediatrico (Connell,
1998), para encontrar una via de cuidado y de mayor bienestar, ante la progresion o incurabilidad
de una enfermedad.

Los objetivos de esta propuesta de intervencion mediante juego terapéutico, se centran en poder
disminuir el sufrimiento, favoreciendo la expresién y el procesamiento emocional.

METODO

DIXIT es un juego de mesa que se ha utilizado para la expresion simbdlica para responder a las
necesidades emocionales y espirituales.

Se ofrecen poderosas herramientas de expresiéon simbolica para responder a las necesidades
emocionales y espirituales del paciente y su familia (Kaye P, 1998), en particular aquellas para
las cuales las formas de comunicacion verbal habituales no son suficientes o adecuadas (Tyler,
1998). Como consecuencia, algunos asuntos pendientes para el enfermo y sus familiares pueden
aflorar y encontrar vias de resolucion, sin haber sido expresados antes verbalmente (Jansen,
1995).

CASO CLINICO

Paciente de 17 afios de edad ingresada en la planta de oncologia pediatrica para tratar su
enfermedad de base. Se realiza interconsulta a la unidad de CPP con el fin de ofrecer un control
del dolor total que presenta.

Se presentan ejercicios mediante las cartas DIXIT, en que se trabajara el sufrimiento emocional
y dolor fisico, de la paciente. Las sesiones se distribuyeron:

Fase 1: La partida de mi vida- mi jugada
Fase 2: Focalizacion de la experiencia de sufrimiento en mi familia
Fase 3: Agradecimiento a todo mi equipo médico

Figura 1. Representacion de laFase 1 Figura 2. Representacion dela Fase 1 en otra sesion
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RESULTADOS

La paciente ha podido expresar mediante DIXIT ciertos aspectos que le generaban sufrimiento
“Es mas facil explicar lo que siento”. y dar respuesta a algunas necesidades de comunicacion:
“Qué bien poder ofrecer una carta a las personas que mas quiero”. Esta intervencion ha permitido
a la paciente realizar una revision biografica de su vida, pudiendo compartir sus uGltimos
pensamientos y deseos, ofreciendo un acompafiamiento lddico.

CONCLUSIONES

El uso de intervenciones mediante el juego, como en este caso se hizo con DIXIT, puede ser de
gran utilidad debido a que permite al nifio poder expresarse debido a la gran espontaneidad que
poseen, pues pueden poner voz a las sus emociones, sentimientos y pensamientos vinculados a
la experiencia de enfermedad y final de vida.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pediatricos en final de vida deben ser proporcionados en el lugar donde el
paciente y su familia mejor se encuentren, siendo la atencion domiciliaria una posibilidad. La
situaciéon de ultimos dias en domicilio requiere la implicacion de un equipo multidisciplinar con
posibilidad de atencién continua, ademas de una correcta capacitacion de los familiares. El objetivo
de este estudio es describir las caracteristicas y el manejo de la situacion de final de vida en domicilio
en pacientes pediatricos.

METODO

Se realiz6é un estudio observacional retrospectivo. Se incluyeron los pacientes de una Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos de un hospital de tercer nivel que fallecieron en domicilio en nuestra
Comunidad Autonoma entre enero de 2018 y diciembre de 2019. Se recogieron datos
epidemiolégicos, clinicos, diagndésticos y terapéuticos mediante la revision de la historia clinica.

RESULTADOS

Se incluyeron 27 pacientes. La edad media a la entrada en la unidad fue de 86 meses (rango 0206),
la estancia media en la unidad de 318 dias (rango 18-1228) y la edad media de defuncién de 96,5
meses (rango 2-212). En el 59,3% el diagnéstico fue de neoplasia. El 70,4% preciso inicio de
medicacion en final de vida. La via de administracion de medicacion mas utilizada fue subcutanea
(44,4%), seguida de endovenosa (33,3%) (88,9% port-a-cath y 11% via periférica). El 59,3%
utilizaron otros dispositivos en esta fase. El farmaco mas utilizado fue el cloruro morfico (55,6%)
seguido del midazolam (51,9%). La media de dias de medicacion en domicilio hasta el fallecimiento
fue de 4,5 dias (rango 0-24). El 40% de los pacientes con cloruro mérfico y el 35,7% con midazolam
requirieron un incremento = al 100% de la dosis durante la situacion de final de vida. Los sintomas
mas frecuentes referidos durante Ultimos dias fueron la disnea (59,3%) y el dolor (37%). La media
de visitas en domicilio fue de 9,3 (rango 3-24), con una media de 2,7 visitas (rango 0-7) en final de
vida. En el 62,3% se realizé coordinacion con otros servicios del territorio.

CONCLUSIONES

La mayoria de los pacientes que fallecen en domicilio precisan de inicio o ajuste de medicacion para
control de sintomas en final de vida. Esta es utilizada mayormente de forma parenteral. La situacion
clinica en esta fase requiere un nimero elevado de visitas presenciales de manera prioritaria, dada
la complejidad en el manejo de sintomas y uso de dispositivos en final de vida.
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INTRODUCCION

La enfermedad de Canavan (EC), tiene una incidencia de 1:100.000 nacimientos. Es un trastorno
genético, neurodegenerativo, puede desarrollarse de distintas formas.

La EC tiene un prondstico variable: en la forma grave, la esperanza de vida es de 10 afios; en la
leve, se asimila a la de un individuo sano.

La EC, atendiendo a la Association for Children’s Palliative Care, pertenece al grupo 3, donde los
cuidados paliativos pediatricos (CPP) se inician con el diagnostico y se prolongan hasta el
fallecimiento. Esto, convierte a la EC, en el escenario ideal para desarrollar una continuidad
asistencial (CA). La CA, definida como la percepcion del usuario sobre la asistencia coordinada, que
recibe, es uno de los grandes retos de la sanidad. El equipo de Unidad de Atencién Integral al
Paciente Pediatrico (UAIPP) de la Comunidad de Madrid esta preparado y formado para él y asi lo
Vemos en un caso concreto.

Objetivo: dar a conocer el funcionamiento de un equipo interdisciplinar que garantiza la CA a través
de un caso clinico.

METODO

Revision de la historia clinica de un paciente desde el momento del diagnéstico hasta su
fallecimiento.

DESCRIPCION DEL CASO

Paciente de 15 meses de etnia gitana, con tres hermanos mayores, diagnosticado de EC, la primera
valoracién, se inicia en julio de 2017, y es en agosto de 2017, cuando se decide su ingreso en el
domicilio.

Durante su ingreso domiciliario, la UAIPP de la Comunidad de Madrid, formada por un equipo
interdisciplinar (médicos, enfermeros, trabajadores sociales y psicélogos). Realizé su seguimiento y
control mediante visitas periddicas; en total se realizaron 343 visitas en el domicilio.

Y solo en 6 ocasiones, tuvo que ser ingresado en una unidad de hospitalizacién, decisiones tomadas
de forma colaborativa entre el equipo de cuidados paliativos pediatricos y la familia. En la
hospitalizaciéon se detecta mas seguridad en la familia para desarrollar los cuidados, reforzando sus
conocimientos, habilidades y destrezas.

El primer ingreso tuvo por objetivo la realizaciéon de una intervencion quirdrgica, para colocacion de
una gastrostomia, los cinco restantes se hicieron a peticion familiar por insuficiencia respiratoria, en
el dltimo de éstos, la familia se encuentra en situacién de vulnerabilidad social no deseando el
fallecimiento en domicilio, ocurriendo éste en el hospital a peticion de la familia.

En fase final de vida se facilita la entrada a la familia extensa, adaptando la sala de padres para
proporcionar confort.

CONCLUSIONES

La continuidad asistencial, desarrollada por el equipo interdisciplinar, generé un clima de confianza,
y aumento la calidad de los cuidados realizados.
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INTRODUCCION

Uno de los requisitos para alcanzar la excelencia en la calidad asistencial es la estandarizacion en
los procesos clinicos. En particular, el traspase de informacion clinica, repercute positivamente en
la seguridad del paciente y en la mejora de la calidad asistencial.

Objetivos

Analizar el traspase de informacion clinica de unidades de atencion a pacientes crénicos complejos
y paliativos pediatricos, e identificar mejoras que satisfagan a ambos colectivos y garanticen la
seguridad del paciente y la continuidad de cuidados.

METODO

Se desarrollé un cuestionario ad-hoc, basado en la literatura revisada, distribuyéndose a
profesionales de unidades de atencién a la cronicidad complejay necesidades paliativas pediatricas,
con continuidad asistencial 24 horas, 365 dias. Ademas, se analizaron tiempo, personal asistente y
pacientes discutidos en dichos traspases durante 3 dias.

RESULTADOS

Tras la observacion de los pases de guardia, se contabilizé una media de duracién de 25 minutos,
difiriendo el pase de la mafiana, 10 minutos, respecto al de la tarde, 40 minutos. En cuanto al tiempo
dedicado por paciente, se emple6 1,5 minutos por caso. En relacién a los profesionales asistentes,
acudian de promedio 4 médicos, 5 enfermeras, 1 psicologo y 1 trabajador social. Sin embargo,
segun la percepcion de los encuestados sélo médicos y enfermeros estaban siempre presentes en
dichos pases. Ademas, el 70% de los encuestados consideraron importante la informacion
psicoldgica y social en estos traspases. La divergencia entre lo transmitido y lo percibido como
importante tendia a cero, considerandose en orden de relevancia la transmision del hombre del
paciente, motivo de la visita, plan, diagnéstico, actuaciones y cambios en el tratamiento
farmacol6gico. Ademas, el 74% de preguntados escogieron la transmision tanto oral como escrita
como el método mas adecuado. Por ultimo, todos los encuestados se mostraron satisfechos, aunque
un 26% consideraron puntuaron menor de notable en una escala analdgica su efectividad. El
esquema seguido, diferia entre la mitad de los profesionales, utilizdndose en igual medida
metodologia estandarizada (SBAR, IDEAS). Sin embargo, mas del 82% estaban de acuerdo con
gue deberian ser utilizados.

CONCLUSIONES

Los profesionales estan satisfechos con sus traspases, siendo concordante la informacion
transmitida con la percibida como necesaria. Sin embargo, la protocolizacion, a pesar de ser
valorada como importante, dista de alcanzarse. Hemos de continuar trabajando en la mejora del
traspase de informacion para garantizar la seguridad del paciente y mejorar calidad asistencial.
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PERCEPCION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS (CPP) DESDE EL AREA DE
ATENCION PRIMARIA. IMPACTO ACTUAL Y POSIBILIDAD DE COORDINACION CON UNA
UNIDAD ESPECIALIZADA.

INTRODUCCION

El enfoque paliativo en pediatria pretende ofrecer una atencién cercana (conocimiento integral del
paciente y sus familias) y de proximidad (facilidad de asistencia en hogar). El personal de atencion
primaria (AP) se encontraria en posicién privilegiada para hacerlo, sin embargo, hay factores que
pueden dificultarlo, como la sobrecarga de trabajo o la complejidad de estos pacientes. La
coordinacién con unidades mas especializadas puede ser Util para estos profesionales. Este trabajo
pretende conocer la percepcion de los profesionales de AP sobre la atencion a pacientes
susceptibles de requerir CPP y la utilidad de una unidad territorial de soporte.

METODO

Estudio descriptivo transversal realizado mediante encuesta anonima en la herramienta formularios
de Google. Enviada a todos los sanitarios en plaza de pediatria de AP (pediatras, médicos de familia
y enfermeros) en una provincia, se les interrogaba a cerca de pacientes susceptibles de recibir CPP.

RESULTADOS

Contestaron 34 profesionales (22 pediatras, 2 médicos de familia y 10 enfermeros/as). El 81.8%
tenian mas de 10 afios de experiencia. 68.8% eran de zona rural. El tipo de patologia mas frecuente
fue neuroldgica (43.5%), oncohematolégica y cardiopatias. Casi la mitad refirieron hacer una visita
mensual a este tipo de pacientes, realizando un 42.4% un mayor namero de visitas respecto a otros
pacientes de su cupo y un 54.5% referian que estas visitas le llevaban mas tiempo. El 21% referia
hacer alguna domiciliaria. Se valoré el grado de ansiedad que generaban diferentes aspectos de la
visita (destacando la comunicacién de malas noticias y etapa de final de vida) y el nivel de
capacitacion auto percibido para afrontar algunas cuestiones relacionadas con los CPP, con
carencias principales en control de sintomas y toma de decisiones. Se interrogé sobre cémo
valoraban la creacion de una unidad especializada en el territorio y acerca de posibles
colaboraciones concretas con la misma (grafico 1). El 91.2% considera necesario el recurso y el
81.8% querria recibir capacitacion al respecto.

CONCLUSIONES

Algunos aspectos del seguimiento de nifios susceptibles de recibir CPP generan ansiedad a los
sanitarios que les atienden desde AP. Estos consideran necesario el recurso de personal
especializado para la atencion de este tipo de pacientes dentro del territorio. Ademas, en su mayoria,
estarian interesados en recibir formacion sobre el tema, estando dispuestos a colaborar de manera
mAas continua en su atencién con el soporte de estas unidades.
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Gréfico 1.

¢, De qué manera estarias dispuesto a colaborar en la atencion de los nifios/as
susceptibles de recibir CPP con el soporte de una unidad especializada?

Acompafiamiento en el final de vida

Sedacidn paliativa

Participacién con la familia en la toma de decisiones y
oferta de recursos psicologicos

Supervision de dispositivos

Prescripcion y revision de medicacion

Llamadas telefénicas
Visitas domiciliarias solicitadas por la familia (urgencias) /
Control de sintomas

Atencion 24 horas (teléfono), alternada con otros
miembros del servicio de CPP

Con mi manera habitual de visitas y manteniendo una
relacion como con cualquier otro especialista

I 66, 7%

I 51,5%

I 72,7%

I 69, 7%

I 60,6%

I  60,6%

I 60,6%

I 21.2%

I /5,8%

M Porcentaje
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INTRODUCCION

La Préactica Colaborativa Interdisciplinar (PCl) es el conjunto de procesos donde profesionales
procedentes de distintas disciplinas trabajan juntos para consensuar objetivos y enfoques comunes,
reconociendo la responsabilidad compartida de los resultados, con el objetivo de proporcionar una
atencion integral centrada en el paciente y su familia.

Objetivos

Reflejar la aplicacion practica del modelo PCI en un equipo interdisciplinar de una Unidad Atencion
Integral Paliativa Pediatrica (UAIPP).

METODO

Descripcién de un caso atendido por una UAIPP que atiende a pacientes con patologias complejas
e incurables en régimen de ingreso domiciliario y hospitalario, o consulta externa y hospital de dia.
Desde su creacion en 2008 han sido atendidos 867 nifios y adolescentes. El equipo de atencién a
domicilio de la UAIPP estd compuesto por 7 médicos, 7 enfermeras, 2 trabajadores sociales, 2
psicélogas, 2 administrativas a tiempo completo y 1 farmacéutica (70% de actividad), 1 referente
espiritual (20%) y otra Psicéloga (50%). Atienden en visita programada a domicilio y urgencias tanto
en domicilio como en hospital.

CASO CLIiNICO

Joven con pardalisis cerebral infantil derivado a la UCPP tras mdltiples ingresos por causas
respiratorias en su hospital de referencia. En el ingreso domiciliario tras primera visita de enfermeria
para intervencién de educacion sanitaria se identifica disposicion para mejorar los cuidados.
Posteriormente, a través de llamada de control de enfermeria se detecta riesgo de claudicacién
de la cuidadora principal relacionada con temores a la aspiracion de secreciones y falta de red de
apoyo social. Mediante PCI se elabora plan conjunto de trabajo atendiendo a las necesidades
biopsicosociales, entre equipo de referencia de la familia (médico, enfermera, trabajadora social y
psicdloga) y organizacion del tercer sector (trabajadora social y enfermera), tras visitas conjuntas a
la familia se establecen objetivos y se inicia acompafiamiento de servicio de respiro, evitando
ingreso hospitalario en varias complicaciones respiratorias.

CONCLUSIONES

El modelo PCI ha resultado eficaz para detectar y tratar el riesgo de claudicacién familiar. Este
modelo requiere profesionales de diferentes disciplinas concienciados de la importancia del trabajo
en equipo, respeto mutuo de los roles, coordinacién y compromiso con los objetivos comunes.
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INTRODUCCION

En los CPP se debe mantener un enfoque centrado en la familia. Tener presente a todos los
integrantes es altamente complejo y desde esa perspectiva hace la pregunta ¢la presencia de
hermanos de una determinada franja de edad causa diferencias en la decision familiar del lugar de
muerte?

Objetivos
Determinar si la presencia y edad de hermanos crea un impacto en la decision de lugar de muerte.
METODO

Andlisis retrospectivo descriptivo observacional de defunciones en una UHD monogréafica de
Oncologia Pediatrica (OP) (1997-2019). Variables estudiadas: sexo, edad defuncién, diagndstico,
lugar éxitus y estructura familiar. Esta Gltima desglosada en : tipo familia (nuclear, monoparental,
reconstituida, extensa), n°® convivientes, n°® de hermanos, sexo hermanos, gemelaridad, presencia
de hermanos >3 afios y <16 afios, posicién del hermano fallecido (inico, mayor, mediano, pequefio).

RESULTADOS

Anualmente ingresan en la UHD de OP una media de 100 pacientes nuevos. Fallecimientos totales
en periodo estudiado: 209 pacientes (10% sobre el total de pacientes). 44 pacientes (21%)
fallecieron en el hospital por complicaciones agudas (enfermedad o tratamiento.) De los 165 (79%)
restantes y grupo principal de estudio en situacion de enfermedad avanzada 73 pacientes (44,24%)
fallecieron en domicilio y 92 pacientes (55,74%) en hospital. Edad media exitus: 8,6 afios (rango de
0.4-18,84).

No diferencias significativas entre lugar éxitus y variables sociodemograficas. Sin diferencia
significativa (p=0,211) en la relacion entre lugar fallecimiento y diagnostico oncolégico.

De los 165 pacientes del grupo de estudio. Un total de 146(88,4%) casos se trataba de familias
nucleares, 11(6%) monoparentales, 4(2,4%) reconstituidas, 4(2,4%) extensas. La Presencia de
hermanos >3 afios y <16 afios en 69(41.8%) pacientes. En relacién a la posicién entre hermanos:
Unicos 69(41,8%), pequefios 62(37,5%), medianos 5(3%), mayores 29(17,5%). Se obtuvieron un
total de 9(5,45%) caso de gemelaridad. En lo correspondiente a todas las variables de estructura
familiar, en ningun caso presentaron diferencias significativas en relacion al lugar de defuncion.

CONCLUSION

En el trabajo a domicilio, las conversaciones en el equipo, dan lugar a grandes preguntas a las que
hay que intentar responder de la forma mas cientifica posible. A pesar de la no demostraciéon de
influencia directa de los hermanos en la decisién, seria conveniente tener en cuenta y trabajar otros
factores que si pudieran modificarla (como el trabajo psicoldgico directo y especifico con los
hermanos durante todo el proceso de enfermedad)
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INTRODUCCION

A pesar del aumento de la supervivencia global del cancer infantil, éste continGia siendo la primera
causa de mortalidad por enfermedad en los paises desarrollados. El duelo es el proceso de
adaptacién normal que sigue a cualquier pérdida, afectando globalmente al individuo. La pérdida de
un hijo a causa del cancer ocasiona gran sufrimiento, aumentando el riesgo potencial de desarrollar
un duelo patoldgico o complicado. Por ello es importante implementar una prevencion integral,
continua y multidisciplinar, trabajando con los pacientes y sus familias desde el diagnéstico.

El objetivo principal de este estudio fue evaluar el conocimiento que tienen los profesionales de
Oncologia Pediatrica sobre el concepto de duelo patoldgico, asi como sobre las posibles tacticas de
prevencion del mismo y si éstas forman parte de su competencia asistencial. También se quiso
conocer cudl es la formacion especifica en duelo de estos trabajadores y si la consideran suficiente.

METODO

Disefio no experimental, observacional, transversal y descriptivo. La poblacién de estudio fueron los
profesionales (médicos, enfermeros, psicélogos y trabajadores sociales) del Servicio de Oncologia
Pediatrica de un Hospital de Madrid, obteniéndose la muestra por muestreo no probabilistico
accidental. La recogida de datos se realizé mediante un cuestionario disefiado “ad hoc”.

RESULTADOS

La muestra final fue de 49 individuos, 49% médicos, 45% enfermeros, 4% psicologos y 2%
trabajadores sociales. El 63% referia tener experiencia tanto personal como profesional en duelo.
Solo el 53% tenia formacién especifica, considerdndola el 96% insuficiente. El 94% habia oido
hablar del duelo patoldgico y el 86% consideraba posible su prevencion. De entre estos ultimos, el
71% opinaba que dicha prevencion debe hacerse siempre, con todos los pacientes y sus familias, y
el 81% que ésta es labor conjunta de las unidades de Oncologia Pediatrica y Cuidados Paliativos
Pediatricos.

CONCLUSIONES

El duelo patol6gico es prevenible, sobre todo mediante el acompafamiento de las familias desde el
diagnéstico, manteniendo una buena comunicacion, empatica y dosificada, durante todo el proceso,
y realizando un seguimiento posterior al fallecimiento del nifio. Esta prevencién puede y debe
hacerse desde las unidades de Oncologia Pediatrica, siendo imprescindible una mayor
concienciacion y formacién especifica de estos profesionales, asi como el contacto precoz con las
unidades de Cuidados Paliativos Peditricos.

Pagina 139|153



INTRODUCCION

Hay nifios cuya vida estda amenazada o limitada por una enfermedad grave. Para mantener su
maxima calidad de vida, es necesario evolucionar la atenciéon hacia un modelo en el que puedan
recibir atencion paliativa pediatrica integral (APPI), en funcién de sus necesidades y la de sus
familias, independientemente del entorno donde estén.

La participacion de profesionales de diferentes ambitos y servicios es esencial para obtener cuidados
paliativos pediatricos (CPP) de calidad.

El desarrollo de CPP ha sido heterogéneo. El objetivo es reorganizar los CPP en nuestra Comunidad
Auténoma mediante la creacion de una red de APPI (RAPPI).

METODO

A partir del analisis de situacion y la estimacion de necesidades se definen, por consenso de
expertos, el desarrollo trifasico de la RAPPI.

1°:Creacion de tres servicios APPI (SAPPI) integrados, con un enfoque inicialmente terciario basado
en la complejidad. Definir estructura, organizacion (territorio y poblacién) y cartera de servicios.
2%:Integrar progresivamente los hospitales territoriales con profesionales de referencia especificos
para CPP. Establecer: circuitos, mecanismos de coordinacidn y responsabilidades compartidas.
3°:Despliegue total de la RAPPI con la participacion de los profesionales mas cercanos al domicilio:
equipos de atencién primaria pediatrica (APP), hospitales basicos y servicios sociosanitarios con CP.

RESULTADOS

Hay 1.384.711 habitantes (20,28%) menores de 18 afios (51,55% barones). Hay un promedio de 300
muertes por afio en la poblacién infantil (170 nifios y 130 nifias), de estos el 70,5% se debe a causas
susceptibles a PPC (70,2% hombres, 71% mujeres). Alrededor del 60% de las muertes ocurren con
menos de un afio. Segun estimaciones minimas de prevalencia hay 1.500 de nifios con necesidades
paliativas.

Durante el periodo 2017-2018, 461 nifios fueron atendidos por equipos de cuidados paliativos y
complejidad pediatrica (equipos P2C2). De estos, el 98,3% tenia una enfermedad rara (principalmente
trastornos congénitos, sistema nervioso, endocrinos y metabdlicos y neoplasias). Estos nifios
consumen una gran cantidad de recursos sanitarios (hospitalizaciones, consultas externas y APP).

CONCLUSIONES

El desarrollo de CPP requiere un modelo de atencién Unico, equitativo, de calidad y sostenible. El
trabajo con un grupo de expertos ha permitido establecer de forma consensuada las caracteristicas
funcionales y organizativas de los tres SAPPI involucrados en 12%ase para trabajar de manera
homogénea.

Pagina 140|153



INTRODUCCION

La prevalencia de los nifios con cronicidad compleja esta aumentando a causa del aumento de
la supervivencia en pacientes prematuros, enfermedades congénitas y enfermedades crénicas,
y por la mejora en el tratamiento de enfermedades agudas. Los cuidados paliativos y la atencion
a la cronicidad compleja en pediatria se desarrollan en nuestro pais de forma desigual a pesar
de estar en las lineas estratégicas de los planes de salud nacional y autonémicos.

Objetivos

Disefiar y ejecutar un proyecto de atencién integral al paciente pediatrico con enfermedad crénica
compleja y/o necesidad de atencion paliativa en nuestra provincia para mejorar la atencion de
estos pacientes y sus familias.

METODO

Adaptandonos a la realidad de nuestro territorio, creamos un Equipo de Soporte a la cronicidad
complejay atencidn paliativa pediatrica, no existente hasta este momento. Se propone un equipo
multidisciplinar mixto, hospital-atencioén primaria, que confiere una visibn mas amplia e integrada
de la realidad asistencial. Uno de sus objetivos es trabajar de forma coordinada entre diferentes
niveles asistenciales y no asistenciales (hospitalario, atencion primaria, domicilio, escuela,
centros de estimulacién precoz, asi como otros activos y recursos comunitarios que puedan
existir) con el paciente y la familia situados en el centro.

RESULTADOS

El proyecto iniciado en marzo 2018, consta de tres fases. Actualmente formado por una pediatra
de atencion primaria y una pediatra del hospital (dedicacion 50%), y una enfermera pediatrica
(50%). El soporte de trabajo social y psicologia se realiza desde el hospital de referencia en
coordinacién con los profesionales de territorio.

Para crear la red de trabajo pediatrica se exploran e integran los activos y dispositivos
asistenciales que trabajan actualmente con pacientes adultos.

Las funciones principales se basan en identificar los pacientes diana, profesionales de referencia,
atencién y coordinacion asistencial, crear protocolos de trabajo, confeccionar planes de
intervencion individualizados y compartidos, dar soporte, educar y formar a las familias, al propio
equipo y a los profesionales del territorio.

La valoracion subjetiva de los pacientes y sus familias y de los profesionales de los diferentes
ambitos (asistencial y no asistencial) implicados ha resultado muy satisfactoria.

CONCLUSIONES

Se disefia y ejecuta el proyecto que se basa en el trabajo en equipo y el trabajo en red. Es un
proyecto mixto (Hospital-Primaria), innovador y que supone un acercamiento entre el ambito
hospitalario y atencion primaria.

Aunque representa un reto, no exento de dificultades, los resultados subjetivos suponen la
motivacion para seguir avanzando en su ejecucion.
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INTRODUCCION

Las mujeres siguen asumiendo la mayor parte del trabajo doméstico y del cuidado de los hijos e
hijas con implicacion en su desarrollo personal. En la atencién a nifios y nifias gravemente
enfermos se suma la posibilidad de aumento de sobrecarga fisica 0 emocional con posible riesgo
de claudicacion. Reconocer la huella patriarcal del género permite pasar de una intervencién
androcéntrica a una ética del cuidado que tenga en cuenta la corresponsabilidad de padres y
madres.

Objetivos

Iniciar la exploracién de perfil de las cuidadoras de los nifi@s en seguimiento por una unidad de
CPP.

METODO

e Revision bibliografica.
e Exploracion descriptiva.
RESULTADOS

En la revision bibliogréfica se constata:

e Altas necesidades de cuidado de los nifios y nifias en CPP: complejidad en la atencion,
uso de aparataje técnico.

e Marcada diferencia entre hombres y mujeres en relacion al cuidado y crianza de los hijos
e hijas.

e Se priorizan en la Ley de Dependencia las prestaciones econdmicas para cuidador no
profesional, vestigios del modelo mediterraneo de bienestar social, recayendo el peso de
nuevo en las mujeres.

Familias en seguimiento por Trabajo Social: 186

o En el 85% de casos la cuidadora principal es la madre y solo 20 de ellas son activas a

nivel laboral.

e Cuidado compartido: 10
e Pacientes institucionalizados: 7
Monomarentales: 14 / monoparentales: 1

Se analizan cuidadoras con mas de dos afios desde diagnéstico n=63 (11 onco / 52 neuro)
Verbaliza sobrecarga: 60,3%

Paciente escolarizado: 80,9%

Otras personas dependientes a cargo: 55,6%

Apoyo formal: 20,6%

CONCLUSIONES

El cuidado y atencion de los pacientes recae principalmente en las madres que en su mayoria
tienen también otras personas dependientes a su cargo con posible implicacion en su actividad
laboral.

La perspectiva de género en la intervencién podria ser importante para reconocer las diferencias
entre hombres y mujeres en la provision de cuidados a sus hijos e hijas enfermos. Se haria
necesaria una investigacion en profundidad que relacione diferentes aspectos del cuidado.
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INTRODUCCION

Desde la antigliedad, la Enfermeria se caracteriza por el acto de cuidar. La atencién de
Enfermeria en el paciente terminal requiere de personal cualificado, competente y experto, el
cual va a sufrir una serie de dificultades en el momento de prestar cuidados paliativos (CP) y por
tanto, va a tener unas necesidades que cubirir.

El objetivo del trabajo es la de conocer estas dificultades y necesidades que las enfermeras
experimentan a la hora de prestar CP a nifios

METODO

Se llevé a cabo una revision bibliografica utilizando las bases de datos Cochrane, Scopus, Web
Of Science y PubMed con las palabras clave: “dificultades”, “necesidades”, “enfermedad

terminal”’, “enfermeria”, “nino” y sus sindnimos en inglés, unidas con los operadores booleanos
“AND” y HORH.

RESULTADOS

En esta revision se identificaron 10 estudios cualitativos que reflejan la dificultad de las
enfermeras de hacer frente a las familias del nifio con una enfermedad terminal, asi como de
encontrar el equilibrio entre el yo personal y el yo profesional, sus inseguridades cuando brindan
atencion, las barreras que presentan con los médicos que conforman el equipo de CP y las
exigencias emocionales que sufren diariamente. Se encontraron algunas necesidades como la
falta de formacion de las enfermeras en este &mbito, asi como la falta de habilidades de
comunicacion con el paciente pediatrico y su familia y ademas, un escaso apoyo emocional.

CONCLUSIONES

En conclusion, se puede afirmar que las enfermeras perciben ciertas barreras en el momento de
brindar atencidn a nifios con una enfermedad terminal. Por ello, se necesita una mayor formacion
académica durante su periodo de aprendizaje en la universidad, posibilitar proyectos de
educacion en esta especialidad y prestar herramientas de ayuda emocional, ademas de
investigar mas acerca de estos problemas y necesidades que la enfermera experimenta.
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INTRODUCCION

Los equipos de cuidados paliativos pediatricos (CPP) tienen el objetivo de mejorar la calidad de
la atencidn de los nifios y adolescentes afectos de una enfermedad amenazante o limitante para
la vida y sus familias, abordando todas sus necesidades de forma coordinada dentro del sistema
sanitario, promoviendo dicha atencién en su entorno y respetando su autonomia y sus valores.
Se ha analizado la actividad asistencial realizada durante los diez primeros meses desde la
creacion de un equipo de soporte de CPP de ambito regional.

METODO

Estudio descriptivo retrospectivo a través de un analisis de los datos registrados de los pacientes
atendidos por un equipo de CPP desde abril de 2019 hasta enero de 2020.

RESULTADOS

Se atendieron a un total de 40 pacientes, con edades comprendidas entre 23 dias de vida y 25
afios. Solamente un caso (2,5%) fue derivado desde atencién primaria.

El grupo 4 de la ACT fue el mayoritario (50%), seguido por los grupos 3 (22,5%), 1 (17,5%) y 2
(10%). Las encefalopatias fijas constituyeron el grupo mas comun (50%), siendo la pardlisis
cerebral infantil la patologia predominante (27,5%), seguido por las enfermedades neurol6gicas
progresivas en el 30% (metabolopatias 12,5%, neuromusculares 12,5% y mitocondriales 5%). El
17,5% presentaron una enfermedad oncoldgica, con predominio de tumores cerebrales (10%).
El 45% fue catalogado de complejidad media, seguido por el 35% de elevada complejidad y por
el 20% de complejidad basica.

Se realizaron 66 visitas domiciliarias, 5 visitas a colegios, 81 visitas en planta de hospitalizacion,
82 consultas externas, 489 llamadas telefénicas a pacientes y familiares, 319 asesorias
hospitalarias, 81 asesorias a atencién primaria y otras 18 a colegios y centros sociosanitarios.

Fallecieron 5 pacientes (12,5%), con una estancia media en el programa de CPP de 30,8 dias,
tres casos oncoldgicos y dos neurolégicos, y s6lo uno tuvo lugar en el domicilio. Posteriormente
se realizaron cartas de condolencias y visitas de duelo en todos los casos.

CONCLUSIONES

Como en otras series de casos, el grupo de enfermedades neuroldgicas fue el mas comun, con
la paralisis cerebral infantil como patologia mayoritaria.

Dada la ausencia de cobertura 24/7, solamente fallecié un paciente en el domicilio, por lo que es
preciso dotar de mas recursos para poder garantizar una continuidad asistencial y favorecer la
permanencia de los pacientes en su entorno familiar.
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OPTIMIZANDO LA ATENCION PALIATIVA EN PACIENTES DE ONCOHEMATOLOGIA PEDIATRICA
A PARTIR DE LA REVISION CONJUNTA ANUAL DE LAS DEFUNCIONES.

INTRODUCCION

Las unidades de atencién paliativa pediatrica (UAPP) en colaboracion con las de hemato-oncologia
pediatrica pueden ofrecer un abordaje integral a los pacientes con enfermedades limitantes para la
vida y a sus familias. La alta carga asistencial en ocasiones puede alterar la comunicacién entre estas
unidades.

Analizar las causas de defuncion de los pacientes de una unidad de oncohematologia pediatrica y el
soporte recibido. Sensibilizar a los profesionales implicados sobre los beneficios de un abordaje
integral. Establecer entre los dos equipos el momento idéneo de derivacién a la UAPP y los
diagnosticos que por su mal prondstico requieren una derivacion mas temprana, asi como un espacio
en el que compartir casos tributarios de esta atencion.

METODO

Andlisis de los pacientes pediatricos fallecidos en 2019 diagnosticados de alguna patologia
hematooncolégica y seguidos en un hospital de tercer nivel. Se analiza edad, género, enfermedad,
fecha de diagnostico, prondstico inicial, tratamientos recibidos, fin de tratamiento dirigido, derivacién a
UAPP, tiempo desde progresion hasta derivacion y tiempo de atencion hasta defuncion, fecha de
defuncién y lugar de defuncion.

Posteriormente se presentan los datos en sesién conjunta de ambos servicios.
RESULTADOS

Se analizaron 20 pacientes, con 18 diagndsticos diferentes. El 22% fueron patologias no malignas y el
78% malignas (28% hematolégicas, 28% sistema nervioso central y 42% extracraneales). La media de
edad (a la defuncion) fue de 10,7 afios. En un 65% se identific6 mal prondstico inicial segun guias
actualizadas. El 35% recibieron al menos un trasplante de progenitores hematopoyéticos. El 55%
fueron derivados a la UAPP (fig 1 y 2). EI 85% murieron por progresion de la enfermedad
hematooncolégica y el 15% por complicacion aguda. El final de vida se produjo mayormente en la
planta de hospitalizacién (55%), seguido por la UCI (25%). El 20% fallecieron en domicilio.

En la reunién conjunta se registran propuestas de mejora, estableciendo la necesidad de generar un
espacio de encuentro comun regular.

CONCLUSIONES

Es necesario incrementar la comunicacién entre ambas unidades para mejorar la asistencia en el final
de vida. Se creara un espacio conjunto quincenal para identificar pacientes susceptibles de derivacion
y revisar los derivados.

Se concluye derivacion desde el diagnostico de pacientes afectos de tumor difuso de tronco,
individualizando el momento adecuado para el resto de diagnésticos.

La revisién de casos y de la sistematica de trabajo puede ser una herramienta Util para incrementar la
derivacién de pacientes con enfermedades oncohematolégicas a unidades de cuidados paliativos
pediatricos.
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Figura 1. Tiempo entre progresion y derivacion a la UAPP. Media de 71 dias y mediana de 16 dias.
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Figura 2. Tiempo de atencion de la UAPP hasta la defuncion. Media de 113 dias y mediana de 30 dias.

Pagina 146|153



INTRODUCCION

Entendemos trabajo en red como cualquier intervencion junto a otro profesional sanitario, ya sea
atencion primaria, centros comarcales, y/o otras Unidades Domiciliarias (UHD) tanto de adultos como
pediatricas. Previsiblemente es deseable pero frecuentemente viene impuesto por limitaciones
logisticas. Ahora bien ¢ Tiene impacto directo en la decision de lugar de muerte?

Obijetivos

Determinar si, el trabajo en red (asi como otras variables) influye directamente, en la decision de lugar
de muerte en el contexto de pacientes pediatricos oncolégicos fallecidos en un hospital terciario.

METODO

Analisis retrospectivo descriptivo observacional de defunciones en una UHD monogréafica de
Oncologia Pediatrica (OP) (1997-2019). Tras la primera alta hospitalaria de OP todos los pacientes
ingresan en UHD. La cobertura directa de UHD: 30 minutos del hospital.

Variables principales estudiadas: lugar del fallecimiento y trabajo directo en red. Otras: sexo,
diagnéstico, edad fallecimiento, distancia del domicilio al hospital de referencia (Grupo A: 0-40Km,
Grupo B:40-80Km, Grupo C:80-120Km, Grupo D: >120Km), estacion del afio defuncion.

RESULTADOS

Anualmente ingresan en la UHD de OP una media de 100 pacientes nuevos. Fallecimientos totales
en periodo estudiado: 209 pacientes (10% sobre el total de pacientes). 44 pacientes (21%) fallecieron
en el hospital por complicaciones agudas (enfermedad o tratamiento.) De los 165 (79%) restantes y
grupo principal de estudio en situacion de enfermedad avanzada 73 pacientes (44%) fallecieron en
domicilio (grupo 1) y 92 pacientes (55%) en hospital (grupo 2). 55% fueron varones. Edad media:9.4
afios grupo 1y 7,9 afios en grupo 2. 48 pacientes murieron en invierno, 40 en primavera, 45 en verano
y 32 en otofio (distribucién en funcién del lugar de defuncién no significativa (p=0,48). Distancia:
Grupo A total de 102 familias, en el grupo B 20 familias, Grupo C 2 familias, y en el Grupo D 41
familias, su distribucion en funcién del a variable lugar de defuncién no fue significativa (p=0.101). Un
total de 38 familias recibieron trabajo en red y 127 no recibieron. Obteniéndose una diferencia
significativa (p=0,0212) a favor de fallecimiento en domicilio de aquellas que si lo recibieron. Sin
diferencia significativa (p=0,211) en la relacién entre lugar fallecimiento y diagnostico oncoldgico.

CONCLUSION

El trabajo en red desde nuestra experiencia es altamente positivo y presenta un impacto directo en el
lugar de defuncion. Consideramos esencial notificar este hallazgo a los profesionales sanitarios
implicados en el trabajo en red.

Pagina 147|153



INTRODUCCION

La hospitalizacién domiciliaria en cuidados paliativos pediatricos (CPP) requiere unos minimos
basicos. Existen unos derechos y deberes por parte de la familia que deben ser cumplidos. Una
coordinacién asistencial efectiva, deberia permitir aceptar unos minimos marcados para acompafar
a estos pacientes. Desde trabajo social (TS) se debe asegurar un entorno de cuidados adecuados y
que su red de apoyo sea conocedora de la realidad y la posible vulnerabilidad social existente
alrededor del paciente.

El objetivo de este trabajo es describir la actividad y las principales funciones desempefiadas por TS
en la coordinacién asistencial llevada a cabo en la hospitalizacién a domicilio en CPP.

METODO
Descripcion narrativa de la actividad de TS en una Unidad de CPP de hospital referencia regional.
RESULTADOS

En la préactica de nuestra Unidad, se atiende a nifios/as muy dependientes de sus cuidadores para
las actividades béasicas de la vida diaria. Muchos de ellos presentan situaciones de vulnerabilidad
social. Los cuidadores pierden poder adquisitivo, sufren dificultades para conciliar su trabajo con las
necesidades del paciente, las condiciones de las viviendas son deficitarias. Estos pacientes estan
presentes en distintos sistemas (colegios, Servicios Sociales, instituciones sanitarias...) cuya
coordinacién entre los mismos, es fundamental para que el nifio permanezca en su hogar donde se
puede cuestionar la desproteccion del menor por parte de los cuidadores.

El TS en nuestra Unidad, se presta como figura profesional de gestor de casos sociosanitario. Entre
nuestras actividades fundamentales se encuentra:

Realizar intervenciones directas y proactivas en el entorno de los pacientes.

Enlazar a aquellos servicios acordes a las necesidades del paciente; haciendo participes a los
agentes implicados, mantenido a todos ellos, con el mismo mensaje y objetivos: el mejor interés para
el nifio.

Por ello, se realiza un trabajo en red, para proporcionar los servicios y recursos apropiados a cada
nifio/a con una vision eficiente de los recursos comunitarios y de calidad de los servicios. Notificar a
SS.SS. la implicacion del equipo de CPP, visitando al paciente en su domicilio y en los centros
escolares, fomenta coordinacién en la red asistencial.

CONCLUSION

La intervencion del trabajador social en nuestra Unidad en la coordinacion asistencial busca promover
que el paciente viva junto a su familia. La coordinacién asistencial es una prioridad, cuando participan
multiples profesionales y servicios debido a la alta complejidad social de estos pacientes.
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TRATAMIENTO CON PARCHES DE ESCOPOLAMINA PARA LA SIALORREA EN NINOS CON
PATOLOGIA CRONICA COMPLEJA

INTRODUCCION

Se define la sialorrea como la pérdida involuntaria y pasiva de saliva desde la boca por incapacidad
para manejar las secreciones orales. En nifios menores de 2 afios es normal, pero en mayores de 4
afios siempre se considera patologica. Es un problema frecuente en pacientes pediatricos con
patologia crénica-compleja, especialmente en la paralisis cerebral (prevalencia estimada del 35-
58%), repercutiendo clinicamente y a nivel psicosocial. Hay diversas opciones de tratamiento:
logopedia, farmacos anticolinérgicos, infiltracion de toxina botulinica tipo A y tratamientos quirargicos.

Nuestro objetivo es evaluar la eficacia del tratamiento con parches de Escopolamina en nifios con
sialorrea que reciben seguimiento en una consulta de Patologia Crénica Compleja.

METODO

Estudio en el que se incluyeron pacientes con patologia crénica-compleja que han recibido
tratamiento con Escopolamina. Para evaluar eficacia se aplicaron escalas de frecuencia (Teacher
Drooling Scale), intensidad (modificada de la Consortium on Drooling Scale) y repercusion en la
calidad de vida (Tablas I,1l) antes y después del tratamiento, realizandose de forma retrospectiva una
encuesta telefénica. Se consider6 buena respuesta al tratamiento, cuando la puntuacion de
frecuencia e intensidad disminuia 2 puntos o méas en cada una de las escalas.

Tabla |
1. Nunca
2. Ocasionalmente (no cada dia)
3. Frecuentemente (todos los dias, pero no permanentemente)
4. Constantemente
1. Seco (nunca babea)
2. Leve (sélo los labios mojados)
3. Moderado (mojados los labios y la barbilla)
4. Intenso (el babeo se extiende hasta mojar la ropa)

5. Profuso (el babeo se extiende y moja las manos, mesa, objetos)

Tabla Il
éCuantos baberos o camisetas necesita cambiar durante el dia como consecuencia del babeo?
¢éCuanto interfiere para la alimentacion?
¢Tiene la piel irritada por el babeo?
¢Presenta mal aliento o mal olor por la saliva en la ropa?
¢Tiene limitacion de actividades en casa por el babeo?
¢éTiene limitacion de actividades fuera de casa por el babeo?

RESULTADOS

Recibieron tratamiento con Escopolamina 19 pacientes, con edad media de inicio de 7,6 afios. De los
pacientes tratados, 7 presentaban Paralisis Cerebral, 8 diversas cromosomopatias y otros,
malformaciones del SNC y TEA.

Aunque la mayoria presentdé mejoria en las escalas utilizadas, un efecto beneficioso significativo se
encontrd en 9 pacientes (47%).

El 68% presento algun efecto adverso, retirando el tratamiento por ese motivo 10 de ellos, 4 de los
cuales estaban teniendo una buena respuesta al mismo. 3 pacientes abandonaron el tratamiento
antes un mes por los efectos adversos.
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El mas frecuente fue la irritacién a nivel local (30%), seguido de sequedad de piel y mucosas (23%),
somnolencia, irritabilidad y aumento del nimero de crisis epilépticas.

CONCLUSIONES

En nifios con patologias cronico-complejas la sialorrea es un problema frecuente e incapacitante, con
repercusion importante en la vida diaria.

La Escopolamina es un farmaco eficaz con el que obtuvimos efectos beneficiosos significativos en
una proporcién importante de los casos. La mayoria de efectos adversos observados fueron leves,
por lo que es importante la atencion y el asesoramiento de los mismos.

A diferencia de otros tratamientos mas invasivos destacamos la ausencia de dolor, pudiendo ser una
opcion terapéutica adecuada cuando otros tratamientos como la logopedia especifica no han
mostrado resultado.
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INTRODUCCION

La puesta en marcha del protocolo hospitalario de duelo perinatal y neonatal, ha planteado
cambios importantes a nivel de Obstetricia-Ginecologia y Pediatria, incluso en el concepto del
limite de vida y muerte.
Situaciones:
e Bebé de 25 Semanas de Gestacién, nace con un latido por debajo de 40, tras hacerle
RCP, se considera que ha nacido sin vida. Consecuencias:
o Registro Legajos Abortivos.
o No hay permiso de maternidad ni paternidad.
o No autopsia, si biopsia.
o Si quiere el cuerpo de su hijo (las condiciones para el funeral son complicadas
fisicamente tras biopsia).
e Bebé de 25 S.G que nace con latido, independientemente de pulsaciones ni del tiempo.
Aungue solo sea 1 minuto de vida, todas las consecuencias son diferentes.
Dar a conocer las consecuencias legales y psicolégicas a nivel familiar, tras reconocer que un
bebé, aunque tenga un sélo minuto de vida, es reconocido como Ser Humano Vivo.
Informar a los profesionales sobre los nuevos cambios y sus consecuencias en los tramites
hospitalarios, junto a los beneficios psicosociales para las familias.

METODO

De enero a julio 2019, se revisa la informacion existente, relacionada con los protocolos.
» Legislacién sobre Reconocimiento de Ser humano Vivo y la ley de igualdad, sobre
permiso de paternidad, aunque haya muerte gestacional.
* Protocolo de anatomia patoldgica, por semana de gestacion para realizacion de biopsia
0 autopsia.
* Normativas del Registro Civil, tramites registro Legajos Abortivos y certificados de
nacimiento (incluso a nivel hospitalario).
* Resultados
» Actualizacion de los protocolos hospitalarios de Duelo Perinatal y Neonatal.
* Modificaciones Protocolos de Anatomia Patoldgica.
* Registro de los bebés, como nacidos, en el propio hospital y posteriormente en su libro
de familia.
» Certificado de Inhumacion, disponer del cuerpo tras autopsia, para ritual funerario.
Puesta en marcha de cambios:
+ Certificado de Nacimiento y Registro en el propio hospital, aunque fallezca
posteriormente (agosto 2019).
* Protocolos de biopsias y autopsias, segin semana de gestacién (noviembre 2019).

CONCLUSIONES

La actualizacion de los protocolos y la legislatura ha facilitado a las familias:
» Elregistro de los bebés en sus libros de familia.
+ Solicitar sus correspondientes permisos.
* Realizar autopsias y disponer del cuerpo de sus hijos para el ritual funerario que decidan,
respetando creencias.

Todos ellos son factores que favorecen la elaboracion del duelo, segun informan las familias, al
ser reconocido su hijo, disponer de tiempo juntos para cuidarse y hacer un ritual de despedida.
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INTRODUCCION

El equipo de cuidados paliativos del hospital incorpora la figura del voluntariado como elemento
clave en el continuo asistencial. Colabora con una entidad concretamente que dispone de un
perfil de voluntario preparado para el acompafiamiento emocional en final de vida.

El objetivo de esta comunicacién es mostrar el valor afiadido del voluntariado a través de un
caso.

DESCRIPCION DEL CASO

Manu, de 9 meses, afecto de encefalopatia sin filiar, era el primogénito de una familia de etnia
gitana. Se detecta limitacién de recursos personales en los padres, dificultad en la comprension
y gestion de la complejidad. El no se implica en el cuidado, ella presenta sobrecarga emocional.

La valoracion psicosocial indicd necesidad de intervencion social intensiva para:

»  Facilitar la organizacion familiar, descanso de la madre.
* Implicar y capacitar al padre

+  Tramitar recursos especificos.

»  Optimizar el cuidado, reforzar la confianza en el equipo.
* Ventilacion emocional

Se propone el acompafiamiento de un voluntario. Realizard una visita semanal de dos horas.
Pese a una resistencia inicial fue muy bien acogida, hubo vinculacién positiva compartiendo la
vivencia de la maternidad.

En siguientes visitas la voluntaria facilit6 la salida del domicilio, acompafié en tramites, dio apoyo
emocional a la madre y practico al padre. Se vinculé también con familia extensa. Se reforzé la
educacion sanitaria y la importancia de contacto con el equipo. El padre se implicé parcialmente
empoderandose en el cuidado, permitiendo tiempo libre para la madre.

El altimo encuentro tuvo lugar en el hospital, antes del fallecimiento, por deseo expreso de la
familia de una presencia “calida”.

Después de cada sesion, Julia compartia con su coordinadora, la TS y la psicéloga las
actividades realizadas y sus emociones. Tuvo formacion continua (herramientas para gestion de
emociones, comunicacion) y supervision grupal.

CONCLUSIONES

» La presencia de la voluntaria fue vivida como un apoyo real por la familia y el equipo.

» El acompafiamiento facilité la expresiéon emocional, ampliando la red social informal.

* La comunicacion del equipo con la voluntaria permitié identificar obstaculos y reorientar
objetivos.

*+ No se han podido valorar indicadores objetivos pero las vivencias subjetivas de los
implicados han sido positivas.

+ Laimplicacion del tercer sector facilitd al equipo disponer de un elemento méas de apoyo.
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