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¢ Por qué?

0 Aumento del nimero de pacientes con patologia
cronica compleja y unidades de atencion de
cuidados paliativos pediatricos

0 Alta complejidad
00 Farmacos poco frecuentes
0J Preocupacion ante la toma de decisiones
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¢ Qué pacientes reciben Cuidados Paliativos

Pediatricos?
_ IMPACCT: ESTANDARES PARA CUIDADOS
(-‘ﬁ) Pm‘mros PEP_H‘I:RICGB EN Evno:m
GRUPOS ACT M S SR

1 : Nifios en situacién de amenaza para la vida y en los que un
tratamiento curativo es posible pero puede fracasar

)2 Nifios en situaciones en que la muerte prematura es inevitable, pero

pueden pasar largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar
la vida

(I3 Nifios con enfermedades incurables y progresivas, en los cuales el 'f -’:z v

tratamiento es exclusivamente paliativo y puede prolongarse, . _. __
frecuentemente, durante varios anos. >

)4 Nifios con enfermedades incurables no progresivas, con importante

morbilidad que conduce a una muerte prematura. Asocian complejas
necesidades sanitarias
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Niveles de Atencion

Nivel 3

_ Cuidados paliativos especiales: unidades con
Nivel 2 | dedicacion exclusiva a los cuidados paliativos

Nivel 1 Cuidados paliativos generales: profesionales con
dedicacion a pacientes que se mueren

| Enfoque de cuidados paliativos: todos los profesionales sanitarios
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Niveles atencion UCPP CM

Nivel Denominacion| Quién Modalidad de |A quién se |Atencion Visitas Visitas | Lugar
atencion atiende |telefonica |programada|Urgentes atencion
24 h S
1 Enfoque Pediatra Interconsulta Pediatra |Profesional NO NO -
paliativo  responsable responsable
(AP/AE)

2 Cuidados Pediatra Consulta Pediatra |Profesional Sl NO |Consulta
paliativos responsable externa / responsable + UCP
generales (AP/AE) 2 ; Familia +

+ Intrconsultas | ., Domicilio
UCP exteriores
3a Cuidados UCP Hospitalizacion Familia Familia S Si Domicilio
paliativos a domicilio
especificos
3 b Cuidados UCP Ingreso Familia Familia S Sl Hospital
paliativos + : . + + Nino
especificos |Enfermeria hospltalarm Personal Personal Jesus
Hospital hospital Hospital
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Punto de Inflexion

Terminalidad
Irreversibilidad
Punto de inflexion

Evolucion de
la enfermedad

Tratamientos |

Salud/Enfermedad

Tiempo
ﬁ
ADECUACION DE MEDIDAS
Martino Alba, R. 2 reunin
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Hay maneras muy distintas de enfermar

a

Salud ===} -y - - — - - — - e e - — - >

Grupo IV

Fallecimiento

—\

Tiempo

A guide to the developement of Children”s Palliative Care Services =2 cencnanie i
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Atencion en Urgencias

Cual es la situacion basal del nifo
Qué medicaciones toma y porqué
éEs correcto hacer pruebas complementarias?

Qué tratamientos estan indicados

g 0 g g g

Hasta donde debo llegar: obstinacidn terapéutica vs
abandono terapéutico

0 Problemas con los dispositivos especiales: tragueostomias,
gastrostomias, bombas de baclofeno...

O Familia: impacto emocional, claudicacion del cuidador...
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Atencion en Urgencias

O El nino en global: anamnesis y exploracion
completa

O Sintomas relacionados con enfermedad de base
o0 ho relacionados

0 Apoyo en la observacion de los padres
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Tratamiento \ Tratamiento\ éSintoma \

fisiopatologico sintomatico refractario?




Atencion en Urgencias

TRABAJO
RESPIRATORIO

CIRCULACION DE LA PIEL i 1

ABCDE
)

Patologia de base

APARIENCIA

Anamnesis y exploracion
Pruebas complementarias

No relacionado
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Atencion en Urgencias

Tratamiento\ Tratamiento \ Tratamiento éSintoma \ Sedacién
etiolagico fisiopatologico sintomatico refractario? paliativa

i : 5
¢He diagnosticado n ¢Debe ingresar:
correctamente? . éSe puede administrar el
farmaco adecuado en domicilio?
. éTiene los medios en el domicilio
¢ Necesito alguna prueba [ para r'ecibir los cuidados que
complementaria? necesita?

. ¢ La familia/cuidador principal
puede hacerse cargo de los
cuidados y esta adiestrado en el
manejo de dispositivos?

éHay tratamiento
etiolégico/fisiopatoldgico?
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Motivos de ingreso desde Urgencias

O Problemas agudos: infecciones, deshidrataciones...

O Problemas quirurgicos: traumatologicos,
complicaciones de dispositivos...

0 Control de sintomas: distonias, dolor, crisis,
espasticidad...

O Adiestramiento en manejo de dispositivos
O Claudicacion familiar
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Caso 1: Descompensacion de distonias

Juan es un nino de 11 anos que acude a Urgencias por aumento de
movimientos anormales desde hace 24 horas. Esos movimientos
parece que le molestan segun los padres y se mantiene consciente en
todo momento. Han administrado diazepam gotas con mejoria
parcial.

AP:
-PCl tipo tetraparesia espastico distonica (GMS V)

-Portador de tragueostomia y gastrostomia desde hace 4 ahos por
episodio de neumonia aspirativa

- En seguimiento por Rehabilitacion (tratamiento con baclofeno
enteral), Nutricién, Neurologia y en Consultas externas de Cuidados
Paliativos
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Caso 1: Descompensacion de distonias

DIAGNOSTICAR BIEN PARA TRATAR BIEN

¢PRUEBAS ZEXPLORACION FisICA? -

COMPLEMENTARIAS?

¢PERFUSION DE

?
:INGRESO PARA MIDAZOLAM:

e GANAMNESIS?
SINTOMAS?

¢LLAMO A PALIATIVOS?
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Caso 1: Descompensacion de distonias

JUAN 11 ANOS: PCl con aumento de las distonias.

Anamnesis: Afebril, hace dos dias estuvo en la piscina con sus
hermanos. Muy estable Ultimamente, no reagudizaciones ni ingresos.
Secreciones habituales. No ha necesitado oxigeno suplementario

EF: Buen estado general, portador de traqueostomia y gastrostomia
con buen aspecto. Escoliosis dorsolumbar. Aceptable estado
nutricional. ACP normal, abdomen con heces en marco colico.
Orofaringe normal. Piezas dentarias con sarro, no caries. Timpano
derecho no visible por edema del CAE, doloroso a la exploracidn.
Actitud distonica al explorar OD.
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Distonias

Tratamiento \ Tratamiento\ éSintoma \
fisiopatologico sintomatico refractario?

Contracciones involuntarias, repetitivas y en ocasiones mantenidas de
grupos musculares (de forma localizada o generalizada), produciendo
torsiones, posturas andmalas y/o movimientos repetitivos

-Etiologia: primaria o secundaria

-Descompensacion: primaria o SECUNDARIA

-Plan:
- Buscar la causa: dolor, infeccion, menstruacidn, cambio de
medicaciones... éevolucidon de la enfermedad de base?
- Manejo del sintoma: baclofeno, tizanidina, benzodiazepinas...
éestatus disténico? s s
An overview of drug therapies used
in the treatment of dystonia and
spasticity in children
eﬂﬁmmmi
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Caso 2: dificultad respiratoria

Nifo de 10 afos con tetraparesia espastica grave. Portador de
gastrostomia desde hace mas de 3 anos.

Acude por dificultad respiratoria tras vomito abundante.
Tiraje sub e intercostal, supraesternal, roncus dispersos, tos efectiva

No ha precisado ingresos desde los 3 anos de edad. No tratamiento de
base salvo VPA. No crisis desde hace 5 anos.

Sat 88% con mascarilla reservorio, FC 135 I[pm, TA Normal, FR: 42, T2 382C

Nino no conocido por UCPP
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Caso 2: dificultad respiratoria

T _

Interés superior del
.. paciente

sidades
_—
7 \
Death “‘1 1
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Toma de decisiones

Proceso de deliberacion

1. Definir la situacion clinica

2. ldentificar los valores en
juego vy los conflictos de
valores

3. Determinar los posibles
cursos de accion

A. Ponderar los valores

B. Ponderar las
consecuencias

4. Documentar

SITLES |-l de aorill 2018

La decision PRUDENTE

No buscamos la decision
cierta

Admite cierto grado de
incertidumbre

— Deja oportunidades de
reevaluar en el futuro

«La virtud en el punto
medio»

— La que lesiona menos
principios en juego
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Otros motivos de consulta
OODOLOR

OPro
OPro

0

0

emas traumatoloégicos

emas con los dispositivos

OCLAUDICACION FAMILIAR

SITLES |-l de aorill 2018



Conclusiones

DIAGNOSTICAR BIEN PARA TRATAR BIEN

Tratamiento \ Tratamiento\ éSintoma \
fisiopatoldgico sintomatico refractario?

— — —

. ” ~ iDebe Lngresar?
¢He diagwnosticado &k
corréctamenter *  isSepuede administrar el
flrnwaco adecuado ew domicilio?
= iTiene los meedios ew el domeicilio 1 e 1
mormm—— Interés superior del
complementaria? necesita? .
* iLa familia/cuidador principal pa Ci%nt%
puede hacerse cargo de Los
iHay tratamiento cuidados y estf adiestrado en el
etiolégico/fisiopatologico? | mangjo de dispositivos?
=2 = ceunin anued |
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MUCHAS GRACIAS
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