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El reducido numero de pacientes paliativos pediatricos y la gran dispersion geografica que estos presentan dificulta la
creacion de unidades especificas para su atencion. Las caracteristicas del paciente oncologico pediatrico hacen que se creen
vinculos muy fuertes con el personal que le atiende en el hospital durante las fases iniciales de la enfermedad, lo que motiva
gue se consulte cualquier eventualidad telefonicamente con el mismo, siendo reacios a acudir a los servicios de urgencias
habituales. Se vio la necesidad de crear una herramienta que permitiese al paciente permanecer en su domicilio el maximo
tiempo posible, dando apoyo al cuidador/a principal y evitando ingresos innecesarios en la fase final de la vida. Se valoro que
la existencia de un protocolo permitiria al personal de enfermeria del area de hospitalizacion de Oncohematologia Pediatrica
atender telefébnicamente las consultas mas habituales y esto redundaria en una disminucion de la variabilidad en |la practica

clinica y en una reduccion de los ingresos innecesarios.
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FIGURA 1: Distribucion de los motivos de consulta (%)
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Se realizo un estudio prospectivo descriptivo para el analisis de los motivos mas frecuentes de consulta en los
pacientes paliativos pediatricos oncoldgicos. Se recogieron datos de 100 llamadas telefonicas, registrando el motivo
de la consulta, la patologia de base del paciente y si finalmente requirid o0 no ingreso hospitalario. Se analizaron los
resultados con estadistica descriptiva basica.

Se hizo una revision bibliografica de las guias de practica clinica y los protocolos de Cuidados Paliativos Pediatricos
mas actualizados. En una serie de reuniones multidisciplinares en las que particip0 personal facultativo y de
enfermeria, se elaboro un protocolo de respuesta a los motivos mas frecuentes de consulta en forma de algoritmos y
tablas.

PROBLEMA CAUSA ACCION REQUERIDA
e Cambiar la posicion de la sonda de forma que no presione sobre el mismo punto.
Lesiones en la nariz Irritacion debida a la sonda (rozamiento o rigidez) * Lave lazona con agua jabonosa y aplique una solucion desinfectante.

» Cambiar el espadrapo o tiritacada dia.
* En caso de enrojecimiento o lesion evidente, cambiar la sonda nasogastrica de fosa nasal (requiere asistencia profesional)

» Nunca introducir objetos por la sonda (guia metalica o similar: podria perforar la sonda y provocar lesiones graves)
Obstruccion de la sonda Presencia de restos de nutricion o medicamentos secos en el interior | ¢ Pasar agua tibia por la sonda con la ayuda de una jeringa (50 ml.).

nasogastrica de la sonda » Si nose desobtura con agua, intentarlocon 5 ml. de bebida carbonatada de cola y después pasar 50 ml. de agua tibia.
» Recuerde que después de cada toma de alimentos y/o medicamentos debe pasar siempre agua por la sonda.

Extraccion de la sonda . . . » No se asuste y llame a su personal sanitario referente (si la sonda estd en correctas condiciones se puede volver a colocar, si no, se debera colocar una
La sonda se sale al exterior por causa accidental o voluntaria

nasogastrica nueva)

Posicién incorrecta del nifio * Colocar al paciente en la posicion correcta, incorporandolo 30-45°

El alimento pasa demasiado rapido * Pararla nutricionde 1 a 2 horas. Reiniciar la nutriciénal cabo de ese tiempo, si persisten los vomitos comunicar a su personal sanitario referente.
Nauseas y vomitos

Excesivo contenido gastrico * Parar la nutricionde 1 a 2 horas, pasadas las cuales volver a reanudar la administracion. Si el problema persiste, comunicar a su personal sanitario referente.

. . L * Revisar si se cumplen las indicaciones de administracion de la dieta o del medicamento.
Causas relativas a la dieta o0 medicacion - . L
* En caso de que no cedan los vomitos, comunicar a su personal sanitario referente.

Tos irritativa Posible salida parcial de la sonda nasogastrica » Comprobar que la sonda esté fijada segin la marca establecida al colocarla inicialmente.

L . Realic 1SMoOS sin tr. 1
L Puede deberse a la falta de salivacion o al hecho de respirar por la garg g J
Sensacion de boca seca Humed la boca con una g
boca . .
Realic recta higiene bucal
Sensacion de sed Puede deberse a la medicacion, a la fiebre o a una sudoracion » Compruebe que el paciente esta tomando suficiente liquido y recuerde que hay que pasar agua por la sonda después de cada toma de alimentacion
excesiva « Si la sed persiste, comunicar a su personal sanitario referente.

* Detenga la nutricion de 1 a 2 horas, reinicie la nutricion después de transcurrido este tiempo y, si persiste la diarrea, comunicar a su personal sanitario referente.

A O AUl « Si usa jeringa: pase el producto de nutricion enteral lentamente (minimode 2 a 3 minutos por jeringa llena de producto)

* Si se repite o persiste el problema, comunicar a su personal sanitario referente.

(Dumping)

FIGURA 2: Tabla de resolucion de problemas en la sonda enteral

ospitalizacion.
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FIGURA 3: Algoritmo de actuacion ante consulta por fiebre

enfermeria que responde a las necesidades de apoyo sanitario basico de los cuidadores/as de
permanecer en su domicilio en la fase final de la vida. El servicio prestado mediante este protocolo no supone incremento
de presupuesto, al estar atendida la consultoria telefonica por el personal de enfermeria ya existente en la planta de

El motivo mas frecuente de llamada fue la fiebre (21%), seguido de la confusion

_ (13%), el estrefiimiento (11%) y el dolor (10%). Otros problemas menos frecuentes

fueron: nauseas y voOmitos, sintomas respiratorios, sangrado, manejo de
sondas/catéteres, diarrea, ansiedad, dudas sobre el tratamiento farmacolégico e
Dietainad-:c:a:af-b _ Cmp1 sanitariorefereme.. | insomnio (Figura 1) _

[ Se desarroll6 un protocolo compuesto por tablas (Figura 2) y algoritmos (Figura 3)

DO TN | e et e | ~Doslimencin 162 bors, s psestormene n o i e s o diadoo i e que definen las pautas de actuacion ante los motivos mas frecuentes de consulta en

Cuidados Paliativos Pediatricos. Se trata de un protocolo abierto, con revisiones
periodicas para detectar motivos de consulta no contemplados previamente, asi como
para evaluar resultados en términos de satisfaccion de los ciudadanos.

Se acompana de una hoja de registro que Iincluye datos del paciente, motivo de
consulta, actuacion indicada y resultados comprobados mediante llamada telefénica.
Se disend una guia informativa para las cuidadoras/es con la sintomatologia mas
frecuente y la forma de abordarla, asi como con los teléfonos de referencia (Figura 4).

El analisis de los motivos mas frecuentes de consulta del paciente paliativo pediatrico en domicilio ha permitido
Implementar un protocolo con participacion multidisciplinar para consultoria telefonica atenc

ida por personal de

pacientes que desean

de la Guia de practica clinica sobre Cuidados Paliativos. Guia de practica clinica sobre cuidados paliativos. Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agenciade Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco;

oncologico en pediatria. F. Reinoso-Barbero. Unidad del dolor Infantil. Hospital Universitario La Paz. Madrid. Pediatria Integral: Curso de formacion continuada en Dolor en Pediatria Tercera entrega. Ed Ergon. 2009



