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Resumen

Summary

La ley nacional N° 18.335 senala que: “Toda persona
tiene derecho a acceder a una atencion integral que
comprenda todas aquellas acciones destinadas a la
promocioén, proteccion, recuperacién, rehabilitacién
de la salud y cuidados paliativos”.

Esta ampliamente recomendado en la literatura que
todos los profesionales de la salud que asisten nifnos
deberian contar con los conocimientos, actitudes y
destrezas basicas para ofrecer una atencién en clave
de cuidados paliativos (CP) a quienes lo necesiten, en
todos los escenarios de atencién, en forma personal o
en equipo.

La presente pauta fue elaborada por la Unidad de
cuidados paliativos pediatricos del CHPR, en base a las
recomendaciones internacionales y a la propia
experiencia, con el objetivo de que sirva como guia para
el reconocimiento de nifios con condiciones de salud
pasibles de CP 'y la identificacion de sus principales
problemas y necesidades. Se incluye también un
capitulo especifico para manejo basico del nifio con
dolor y una guia de abordaje y acompanamiento al nifio
en fase de agonia y a su familia.

Palabras clave: CUIDADOS PALIATIVOS
ATENCION PALIATIVA
GUIAS DE PRACTICA CLINICA
COMO ASUNTO

National law states that: “Every person has the right to
accede a comprehensive assistance which includes
every action directed to promote, protect, recover,
rehab and palliative care”.

It is widely recommended in the bibliography that all
professionals that treat children should have the
knowledge, attitudes and basic skills to offer palliative
care to those in need of it, in all medical settings,
personally or as part of a team.

The present norm was made by the Pereira Rossell
Hospital Centre Pediatric Palliative Care Unit, based on
international recommendations and its own
experience, with the aim of being a useful guide to
recognize children in need of PC and identify main
problems and needs. It also includes a specific section
with basic management of children in pain, and a
guide to coping and support for dying children and
their families.

HOSPICE CARE
PALLIATIVE CARE
PRACTICE GUIDELINES AS TOPIC
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Introduccion

Ley N © 18.335 (agosto/2008):

“Toda persona tiene derecho a acceder a una aten-
cion integral que comprenda todas aquellas acciones
destinadas a la promocion, proteccion, recuperacion,
rehabilitacion de la salud y cuidados paliativos, de
acuerdo a las definiciones que establezca el Ministerio
de Salud Puablica” .

Definicion
Segtin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los
cuidados paliativos para los nifios consisten en el cuida-
do activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio con
enfermedad que amenaza y/o limita su vida ®.

Refiere ademas que estos cuidados deben:

= comenzar desde el momento del diagnostico, junto
con el tratamiento curativo, si este existe;

= incluir todos los cuidados de confort hacia el pacien-
te;

= valorar y realizar el tratamiento escalonado del do-
lor y otros sintomas molestos;

= incluir un contacto temprano con el nifio y la fami-
lia;

= brindarse independientemente del prondstico a cor-
to plazo;

® realizarse de preferencia mediante un equipo inter-
disciplinario;

® incluir al nifio y la familia en la toma de decisiones;

® usar los recursos disponibles en la comunidad,

m ofrecerse en todos los escenarios de atencion: hospi-
talario, ambulatorio y domiciliario ).

La Academia Americana de Pediatria plantea que
todos los profesionales de la salud que asisten nifios de-
berian contar con los conocimientos, actitudes y destre-
zas basicas para ofrecer una atencion en clave de CP a
quienes lo necesiten, en todos los escenarios de aten-
cion, en forma personal o en equipo ). Por eso, las di-
rectivas generales que aqui se presentan son para ser
utilizadas, con la flexibilidad necesaria, por los profe-
sionales de la salud en la asistencia de nifios en los tres
niveles de atencion.

Diagnostico

Se entiende como nifio pasible de cuidados paliativos
a todos aquellos portadores de enfermedades o con-
diciones de salud que amenazan y/o limitan su vida.

Una enfermedad que limita la vida se define como
una situacion en la que la muerte prematura es lo usual,
aunque no necesariamente inminente .

Una enfermedad que amenaza la vida es la que tie-
ne alta probabilidad de muerte prematura pero en la que
también existe la posibilidad de una supervivencia pro-
longada hasta la edad adulta V.

A los efectos de definir frente a un nifio su condicion
de pasible de CP, es 1til la clasificacion de la “Associa-
tion for children with life threatening conditions and
their families” (ACT) ®, que se muestra en la tabla 1.

Etapa vital

Luego de definir la condicion de “pasible de CP”, es im-
portante establecer en qué etapa vital esta este nifio con
esta enfermedad que amenaza su vida, ya que esto de-
terminara muchas de las acciones a tomar, entre ellas, la
informacion a brindar, etcétera.

Para establecer esto es ttil la clasificacion propuesta
por Carlos Gherardi para pacientes con riesgo de muerte
© Latabla?2 describe la categorizacion de pacientes con
riesgo de muerte segln su situacion clinica evolutiva,
adaptada por la UCPP-CHPR.

Tratamiento — abordaje

No existe un plan estandarizado de tratamiento util para
todos los nifios, pero si algunos conceptos aplicables
siempre:

= el eje central de los CPP es que se trata de cuidar ni-
fios y no solo curar enfermedades;

= launidad basica de cuidado y atencion es la familia,
y no soélo el nifio enfermo;

= se basa en cuatro pilares: el alivio de sintomas, el
apoyo psicosocial y espiritual, el trabajo en equipo y
la buena comunicacion;

= valorar en cada decision clinica el ;PARA QUE?
cuanto beneficio y cuanto perjuicio se obtendra con
cada conducta para la mejor calidad de vida del ni-
fio, desde la perspectiva del nifio y la familia.

Para implementar lo anterior se propone un abordaje
dirigido a identificar los principales problemas y nece-
sidades del niflo y su familia, que como equipo de salud
debemos colaborar en solucionar 7). La tabla 3 describe
la “Guia de razonamiento clinico” elaborada y utilizada
por la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del
Centro hospitalario Pereira Rossell (UCPP.- CHPR).

Principales problemas encontrados en los
pacientes asistidos por la UCPP-CHPR ©

Bioldgicos

= dolor;

= infecciones (sobre todo infeccion respiratoria);
= hipercrinia (secreciones respiratorias);

Archivos de Pediatria del Uruguay 2012; 83(3)



206 + Cuidados paliativos pediatricos

Tabla 1. Condiciones apropiadas para cuidados paliativos pediatricos

Grupo de enfermedades que amenazan la vida

Ejemplos

Enfermedades que requieren tratamiento curativo o intensivo para
prolongar la vida y que pueden fallar

Enfermedades neoplasicas avanzadas o progresivas que tienen mal
prondstico.
Cardiopatias severas congénitas o adquiridas.

Enfermedades que requieren tratamientos prolongados para mejorar
y mantener la calidad de vida

Fibrosis quistica.

HIV/SIDA.

Enfermedades gastrointestinales severas o malformaciones
(gastrosquisis).

Insuficiencia renal cuando la dialisis o transplante no estan
indicados.

Inmunodeficiencias severas.

Distrofia muscular.

Insuficiencia respiratoria cronica o severa.

Epidermolisis bullosa severa.

Enfermedades progresivas para las cuales el tratamiento es
exclusivamente paliativo.

Mucopolisacaridosis.

Alteraciones metabolicas progresivas.
Cromosomopatias (13 y 18).

Formas severas de osteogénesis imperfecta

Afectacion neurologica severa, no progresiva, que deriva en
vulnerabilidad y complicaciones que pueden causar la muerte
prematura

Paralisis cerebral severa con infecciones recurrentes.
Paralisis cerebral con dificultad en el control de sintomas.
Secuelas neurologicas severas secundarias:

- enfermedades infecciosas.

- prematurez extrema.

- a otras injurias.

Injuria cerebral hipoxica o anoxica.

Holoprosencefalia u otras enfermedades cerebrales severas.

convulsiones;

espasticidad;

trastornos de la deglucion;

estrefiimiento;

vOmitos, nauseas;

complicaciones de las protesis: traqueostomia, gas-
trostomia, derivacion ventriculo peritoneal.

Psicolégicos (del nifio y/o la familia)

€nojo;

confusion;

ansiedad;

sentimientos de tristeza;

miedos: al dolor, a la separacion, a la muerte, a la
pérdida de la calidad de vida;

sentimientos de culpa;

pensamiento depresivo.

Sociales

A

pobreza extrema;

problemas de vivienda (situacion de calle, falta de
conexion eléctrica, etcétera);

familias monoparentales;
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= falta de comunidades u otras estructuras de referen-
cia 'y apoyo;

m carencia de centro de atencion primaria de referen-
cia;

m desconocimiento de los recursos de apoyo social y

economico (asignacion familiar especial, pension

por invalidez, ayudas especiales, etcétera).

Comunicacionales
m dificultades en la comunicacion entre:

- elnifio y la familia;

- lafamiliay los distintos especialistas;

- los multiples especialistas o profesionales que

asisten al nino.

- los profesionales del tercer nivel con los del pri-

mer nivel y viceversa;

de muerte prematura);

carencia de pediatra o médico de familia de referen-
cia.

desconocimiento del prondstico vital (posibilidad
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Tabla 2 Categorizacion de pacientes con riesgo de muerte segun situacion clinica evolutiva.

Paciente en estado critico

Existencia actual o probable de una alteracion en la funcion de uno o
varios 6rganos o sistemas, que compromete la supervivencia de no
tomar medidas activas. Supone ademas:

- posibilidad de reversibilidad si se aplican medidas terapéuticas
efectivas y rapidas;

- es un momento evolutivo probablemente transitorio.

Paciente con enfermedad sin expectativa razonable de curacion

Portador de una enfermedad de larga evolucion (afios) pero que
finalmente puede ser letal. En su evolucion puede sufrir varios
episodios agudos, que no tratados conducen a la muerte, pero que en
el mejor de los casos una vez superados pueden dejar al paciente
cada vez mas cerca del final de su vida. Estos episodios son
"potencialmente terminales".

Paciente en etapa terminal

Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia aplicarse
solo a aquellos enfermos en quienes la experiencia indica que
podrian morir en un plazo relativamente corto de tiempo, medido en
dias 0 semanas mas que en meses o afos.

Paciente en etapa de agonia

Implica considerar muy cercana la presencia probable de la muerte.
Ciertas condiciones clinicas indican deterioro severo de los sistemas
organicos por lo que la muerte podria esperarse en el transcurso de
horas.

Tabla 3. Guia de razonamiento clinico y de abordaje de nifos con enfermedades pasibles de CP (UCPP-CHPR)

« Este nifio jes pasible de CP? ¢Por qué?
o (A qué grupo de la clasificacion de la ACT pertenece?

planteadas?
definir los objetivos del cuidado y el plan de accion.

acuerdo al tipo de problema o necesidad.

« (En que etapa vital esta, segun la clasificacion de Gherardi para pacientes con riesgo de muerte?

o ¢ Cuales son los principales problemas?: bioldgicos, psicoldgicos, sociales y de comunicacion.

o (Cuales son las principales necesidades y preferencias del nifio y/o la familia?

o (Qué recursos humanos, materiales, organizativos, de gestion son necesarios para resolver los problemas y satisfacer las necesidades

« Mediante entrevistas y/o reuniones con el nifo (si corresponde), la familia, y los integrantes del equipo de salud involucrados,

« En caso de no contar con un equipo de CP, solicitar la colaboracion coordinada de los profesionales de la salud mas adecuados de

Tratamiento del dolor

Evitar el sufrimiento es uno de los objetivos prioritarios
de los cuidados paliativos.

En las enfermedades pasibles de CP, el sufrimiento
del niflo por lo general se relaciona con el concepto de
“dolor total” que incluye no so6lo el componente fisico,
sino también el emocional, social y espiritual, los que
deben ser debidamente tenidos en cuenta y abordados.

El diagnostico y el tratamiento del dolor en los nifios
es un reto para el pediatra, y para eso se debera evaluar y
revaluar con frecuencia al paciente con dolor. Es impor-
tante identificar el o los mecanismos de dolor: neuropa-
tico, nociceptivo (somatico o visceral), yatrogeno, pos-
toperatorio, etcétera, porque pueden tener tratamientos
coadyuvantes especificos. Otros problemas asociados
pueden contribuir al sufrimiento del niflo. Por ejemplo el

estrefiimiento, por lo cual hay que evitarlo y tratarlo
cuando esta presente.

También es importante objetivar la severidad del
dolor y luego monitorizar la respuesta al tratamien-
to. Para esto existen diversas escalas: numéricas, de
caras, colores, etcétera.

La terapia farmacologica dependera del tipo, la se-
veridad y los mecanismos involucrados. Se aplicaran
los principios promovidos por la OMS para el manejo
del dolor ©:

= en lo posible por via oral/enteral (sonda nasogastri-
ca o gastrostomia si el paciente ya la tiene), de no ser
posible se deben usar las vias intravenosa o
subcutanea;

m  por escalera (de acuerdo a la intensidad estimada:
leve, moderado, severo; en dolor moderado a severo
iniciar directamente con morfina);
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Tabla 4. Analgésicos no opioides para alivio de dolor en neonatos, lactantes y nifos ©

Farmaco Neonatos Lactantes Lactantes Dosis maxima diaria
(0-29 dias) 30 dias -3 meses 3-12 meses y niios
de 1-12 afios
Paracetamol 5-10 mg/kg cada 6-8 horas 10 mg/kg cada 4-6 horas  10-15 mg/kg cada 4-6 horas * Neonatos, lactantes y
nifos: 4 dosis diarias
Ibuprofeno 5-10 mg/kg cada 6 -8 horas Nifos: 40 mg/kg/dia

* maximo 1 gramo por dosis

Tabla 5. Dosis de inicio de morfina para neonatos
virgenes de opioides ©

Via de administracion Dosis

Inyeccion i/v * 0,025- 0,05 mg/kg cada 6 horas

Inyeccion s/c

Infusion i/v Dosis inicial * 0,025- 0,05 mg/kg
Seguir con: 0,005 — 0,01 mg/kg/hora

0,1 mg/kg cada 6 o 4 horas

i/v: intravenosa; s/c: subcutanea
* administracion lenta de morfina durante al menos 5 minutos

® por reloj, con horarios fijos y no a demanda;
= en forma individualizada.

Hasta la fecha, en pediatria se utilizaba la escalera anal-
gésica de tres escalones de la OMS que recomendaba para
el dolor moderado el uso de opioides débiles como codeina
o tramadol, por lo que este ultimo es usado ampliamente en
nuestro medio. La dosis recomendada del mismo es: 0,5-1
mg/kg/dosis por via oral cada 6 a 8 horas.

Recientemente (2012) la OMS ha publicado las
“Guias para el tratamiento farmacoldgico del dolor per-
sistente en niflos con enfermedades médicas” donde re-
comienda®: “Para el tratamiento del dolor en ninos, se
recomienda usar un plan con dos escalones de acuerdo
a la severidad del dolor del nifio.

1. Primer escalon: dolor leve: Paracetamol e Ibupro-
feno son los farmacos de eleccion.

2. Segundo escalon: dolor moderado a severo asocia-
do a enfermedad: la administracion de Morfina es
necesaria’”.

Las tablas 4, 5, 6 y 7 describen los firmacos analgé-
sicos y las dosis recomendadas por la OMS ©.

Una vez instaurado un tratamiento para el dolor es
imprescindible revaluar al paciente para certificar que
el mismo fue efectivo. En caso de persistencia o reapari-
cion del dolor antes de la siguiente dosis, es necesario
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indicar dosis de rescate. A continuacion se describe el
esquema dosis de rescate para la morfina:

= oral: 50% de la dosis;
= i/v en bolos: 25% de la dosis;
= i/v continua: 25% de la dosis /kg/hora.

Si se indicaron 3 dosis de rescate, es necesario au-
mentar la dosis indicada. A continuacion se describe el
esquema de aumento de dosis para la morfina:

m oral: primer aumento 50% de la dosis, siguientes
25%;

= i/v en bolos: 25% de la dosis;
i/v continua: 15% por hora !”.

“La dosis de opioide que efectivamente alivia el do-
lor en el nifio varia de uno a otro, y en el mismo niiio en
distintos momentos. Los analgésicos no opioides tienen
una dosis techo para su efecto. Los opioides no. La do-
sis correcta de opioide es la que libera al nifio en forma
adecuada del dolor, con un aceptable grado de efectos
adversos” .

Considerando los diferentes componentes posibles
del dolor y los mecanismos determinantes en cada nifo,
se debe considerar la necesidad de agregar algin farma-
co coadyuvante. Otras medidas complementarias no far-
macologicas que pueden colaborar en el abordaje del su-
frimiento total son: tener al nifio en brazos, masajes, re-
lajacion, hidroterapia y la musicoterapia. La tabla 8 des-
cribe los farmacos coadyuvantes mas utilizados para el
tratamiento del dolor en nifios con enfermedades pasi-
bles de CP.

Etapa de agonia

Directivas generales para el abordaje integral

En algiin momento, algunos de los nifios con enferme-
dades pasibles de CP pueden estar en etapa de agonia.
Esta es considerada como la mas profunda y dificil ex-
periencia que un ser humano debe afrontar. Su adecua-
do acompafiamiento es un deber del equipo de salud,
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Tabla 6. Dosis de inicio de morfina para lactantes
virgenes de opioides (1 mes — 1 afo) ©

Tabla 7. Dosis de inicio de morfina para nifos
virgenes de opioides ( 1-12 afos) ©

Via de administracion Dosis

Via de administracion Dosis

Oral (liberacion inmediata) 0,08 — 0,2 mg/kg cada 4 horas

Inyeccion i/v * 1—- 6 meses: 0,1 mg/kg cada 6 horas

Inyeccion s/c 6-12 meses: 0,1 mg/kg cada 4

horas

Infusion i/v 1-6 meses: dosis inicial i/v: 0,05
mg/kg, seguir con:

0,01 — 0,03 mg/kg/hora

6-12 meses: dosis inicial i/v:
0,1-0,2 mg/kg, seguir con:
0,02-0,03 mg/kg/ hora

Oral (liberacion inmediata) ~ 1-2 afios: 0,2 -0,4 mg/kg cada 4
horas
2-12 anos: 0,2-0,5 mg/kg cada 4

horas (maximo 5 mg)

Oral (liberacion retardada) 0,2 -0,8 mg/kg cada 12 horas

Inyeccion i/v* 1-2 afios: 0,1 mg/kg cada 4 horas
2-12 afos: 0,1 -0,2 mg/kg cada 4

Inyeccion s/c horas (maximo 2,5mg)

Infusion i/v Dosis inicial i/v: 0,1-0,2 mg/kg*

seguir con: 0,02-0,03 mg/kg/hora

Infusion s/c 1-3 meses: 0,01 mg/kg/ hora

3-12 meses: 0,02 mg/kg/ hora

pero ademas un componente importante para favorecer
el proceso de duelo por parte de los familiares.

Ley 18.335, Articulo 17

“Todo paciente tiene derecho a un trato respetuoso
vdigno. Este derecho incluye entre otros: D) Morir con
dignidad, entendiendo dentro de este concepto el dere-
cho a morir en forma natural, en paz, sin dolor, evitan-
do en todos los casos anticipar la muerte por cualquier
medio utilizado con este fin (eutanasia), o prolongar ar-
tificialmente la vida del paciente cuando no existan ra-

zonables expectativas de mejoria (futilidad terapéuti-
(1)
ca)...””.

Definicion

Agonia es el estadio final de una enfermedad avanzada,
en la cual la muerte es evidente en cuestion de dias u ho-
ras. Este proceso se evidencia a través de cambios, fisi-
cos y psicologicos V. La escala de Mentem, original-
mente creada para pacientes con cancer, incluye crite-
rios objetivos para realizar el diagnostico de agonia, por
lo que puede ser de utilidad y algunos autores la reco-
miendan. Si un paciente presenta cuatro o mas criterios
esta en situacion de agonia y la presencia de entre uno y
tres criterios orienta a situacion pre-agonica. La tabla 9
describe la escala de Mentem.

Sintomas y signos mas frecuentes

En esta etapa es posible que algunos sintomas que el pa-
ciente ya tenia puedan empeorar y que otros aparezcan.
Ellos son:

Infusion s/c 0,02 mg/kg/hora

i/v: intravenosa; s/c: subcutanea
* administracion lenta de morfina durante al menos 5 minutos.

= Sintomas fisicos producidos por la enfermedad: do-
lor, disnea y vomitos.

Trastornos de conciencia.

Excitacion psicomotriz.

Debilidad marcada y fatiga.

Dolor al movimiento.

Trastornos de la ingesta.

Miedo a la soledad, trastornos del suefio.

Objetivos del cuidado en la etapa de agonia

m  Cuidar y proteger al nifio enfermo.
= Atender el sufrimiento de los familiares y cuidado-
res.

1. Cuidar y proteger al nifno enfermo

MEDIDAS GENERALES
= Constatar la existencia de decisiones previas del ni-
fio (si corresponde) o la familia. Por ejemplo: orden
de no intento de reanimar, orden de no ingreso a te-
rapia intensiva, no utilizacion de tecnologia invasi-
va, etcétera L.12)
= Ratificar voluntad de mantener dichas decisiones o
no.
Chequear cada una de las indicaciones médicas.
Suspender las medidas que se consideren ftiles y o
molestas. La futilidad es la relacion entre la efectivi-
dad, el beneficio y el perjuicio del tratamiento o
medida en cuestion:
- efectividad es la capacidad del tratamiento de
modificar la historia natural de la enfermedad,;
- beneficio es la mejora real que aporta desde el
punto de vista del paciente;
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Tabla 8. Farmacos coadyuvantes para el tratamiento del dolor en nifios con enfermedades pasibles de CP
Mecanismo de dolor Farmaco Via adm. Dosis
Espasticidad Baclofeno Oral Inicio: 0,3-0,5 mg/kg/dia en 3

dosis. Se aumenta cada 3 dias
hasta 0,75-2 mg/kg/dia
Neuropético Gabapentina Oral Inicio: 10-15 mg/kg/dia,
aumentando en 3 dias hasta 40
mg/kg/dia
Oseo Prednisona Oral 1-2 mg/kg/dia

Tabla 9. Escala de Mentem

« Nariz fria y blanca (afinamiento de cartilagos de la cara)
« Extremidades frias

o Livideces

« Labios ciandticos

« Estertores premortem

o Apnea (> 15 segundos/ en 1 minuto)

o Oliguria

« No apertura ocular por mas de 8 horas

- perjuicio es el costo en dolor o molestias que le
puede acarrear el tratamiento también desde el
punto de vista del paciente ?).

®  Adecuar hidratacion al plan minimo para disminuir
secreciones respiratorias.

= Intensificar medidas de confort: abrigar, propiciar
que lo acaricien, mantener mucosas humedas, evitar
ruidos molestos.

CONTROL DE LOS SINTOMAS Y SIGNOS ASOCIADOS A LA
PROGRESION DE LA ENFERMEDAD
Dolor: en etapa agdnica, el tratamiento del dolor y la
disnea debe iniciarse con morfina a 0,1-0,2 mg/kg/dosis
cada 2 a 4 horas por via subcutanea o intravenosa (si el
paciente ya tiene colocado un circuito). También puede
usarse Licor de Brompton (presentacion 300 o 600) por
gastrostomia o sonda nasogastrica iniciando a: 0,3
mg/kg/dosis cada 4 horas.

En etapa de agonia no olvidar que: “/a dosis correcta
de opioide es la que libera al nifio en forma adecuada del
dolor, con un aceptable grado de efectos adversos™ .

Hipercrinia: es frecuente como sintoma propio o se-
cundario al uso de farmacos. La hipercrinia es molesta
para el nifo y desagradable para los familiares ya que
producen el tipico ruido de esta etapa. Se sugieren tres
medidas principales para su manejo:

®  Reducir al minimo o suspender el aporte hidrico.

m Secado con gasas por parte de los familiares como
parte de los cuidados activos.
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= Butilhioscina (Buscapina): 0,3-0,6 mg/kg/dia en
cuatro dosis. En mayores de 12 afios: 10 mg cada 6
horas. En ambos casos por via oral, sonda nasogas-
trica o gastrostomia.
Sintomas refractarios: como tal se incluyen: dolor in-
tratable, disnea refractaria, intensa excitacion psicomo-
triz, episodios agudos con alto grado de sufrimiento
como: hemorragia masiva y estado de mal convulsivo
refractario. Frente a estas situaciones en etapa de agonia
se debe consultar con equipo especializado en CP para
en conjunto considerar la pertinencia de sedacion far-
macoléogica 1Y),

2) Acompanar al paciente y su familia

= Informar clara pero calidamente a la familia respec-
to a la etapa en que se encuentra el nifio.

= Contemplar el deseo del nifio (si corresponde) y la
familia respecto al lugar donde desean estar y donde
prefieren que la muerte ocurra.

= Compartir con ellos aspectos relacionados con la
muerte proximay con lo que se debe hacer cuando la
misma ocurra.

® Las familias necesitan volver a preguntar reiteradas
veces acerca del estado del paciente y el equipo debe
clarificar, en forma empatica, los objetivos del cui-
dado en esta etapa y la irreversibilidad del mismo.
= Preguntar por, y facilitar, el acceso a la familia am-
pliada o personas importantes para ellos, ya que
pueden ser de especial ayuda en esta etapa.
= Flexibilizar las restricciones habituales en el régi-
men de visitas.
® Indagar acerca de las creencias religiosas, pertenen-
cia a colectivos sociales o culturales.
= Cuando la muerte ocurre:
- Notificar el fallecimiento. Siempre hacerlo en un
lugar privado y tanto el médico como los familia-
res sentados.

- Evitar las palabras ambiguas o muy técnicas, se
debe emplear la palabra muerte sin temor.
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- Mostrar compasion y empatia: mirar a los ojos
mientras se habla y si es necesario tender la
mano.

- Otorgar el tiempo necesario para la despedida

- Asesorar a la familia en los procedimientos y tra-
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