El final de la vida en el entorno familiar y en residencias
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Los centros de atencion intermedia estan destinados a ser una alternativa se-
gura a la hospitalizacion bajo un modelo de atencion integral y transdisciplina-
rio que pueda dar respuesta a las situaciones de final de vida de alta compleji-
dad, también en pediatria. Se presenta, a propdsito de un caso, un proceso de
atencion al final de vida en el que la continuidad asistencial entre dos niveles
de atencion diferenciados —una unidad de atencion paliativa pediatrica de un
hospital de agudos y un centro de atencién intermedia pediatrico— permitio
proveer una atencion paliativa de calidad al paciente y a su familia. En base
a este, sugerimos que la toma de decisiones sobre el lugar de fallecimiento
deberia individualizarse, respetando el lugar deseado por el paciente y su fa-
milia, con el objetivo de poder garantizar unos cuidados de calidad en el mejor
ambiente posible.

Intermediate care centres are intended to be a safe alternative to hospitaliza-
tion under a comprehensive and transdisciplinary care model that can respond to
highly complex end-of-life situations, also in paediatrics. We present a case study
of an end-of-life care process in which continuity of care between two different
levels of care — a paediatric palliative care unit of an acute hospital and a paedia-
tric intermediate care centre — made it possible to provide quality palliative care
to the patient and her family. Based on this, we suggest that decision-making
about the place of death should be individualized, respecting the desired place of
death for the patient and family, in order to ensure quality care in the best possi-
ble environment.

Cuidados paliativos pediatricos; lugar de fallecimiento; competencia cultural;
cuidado espiritual.

Paediatric palliative care; place of death; cultural competence; spiritual care.
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1. Introduccion

Los cuidados paliativos pediatricos se definen como el cuidado activo total del cuerpo,
la mente y el espiritu del nifio, incluyendo también el apoyo a la familia. Empiezan cuan-
do se diagnostica una enfermedad limitante o amenazante para la vida y contindan in-
dependientemente de si el nifio recibe o no tratamiento para su enfermedad (Ministerio
de Sanidad, 2017). Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los cuidados pa-
liativos se basan en mejorar la calidad de vida de los nifios y de sus familias mediante
la prevencioén del sufrimiento, identificando y tratando de forma precoz el dolor y otros
problemas, tanto fisicos como psicosociales y espirituales.

Las enfermedades tributarias de recibir cuidados paliativos son

RN EREREERGIINENERGER 16das aquellas que con el paso del tiempo pueden cronificarse,
recibir cuidados paliativos son amenazando o acortando la vida produciendo finalmente la muer-

todas aquellas que con el paso

del tiempo pueden cronificarse,

te. Tomando la clasificacion de la Asociation for Children’s Pallia-
tive Care (ACT) se incluyen entre ellas una amplia variedad de
enfermedades graves o limitantes para la vida que pueden incluir

amenazando o acortando la patologias neurolégicas, metabdlicas, cromosdémicas, respirato-
vida produciendo finalmente la rias, infecciosas, oncoldgicas, complicaciones por prematuridad

muerte

o traumatoldgicas. También algunas patologias que pertenecen
al grupo de las denominadas enfermedades minoritarias y algu-
nas todavia sin un diagndstico claro.

Si bien estas clasificaciones se basan en criterios biomédicos de clasificacion etioldgi-
ca, los cuidados paliativos también se caracterizan por el manejo de sintomas de dificil
control, por la existencia de conflicto en la toma de decisiones, por alteraciones en la
salud fisica y psicoldgica de sus cuidadores y por las pérdidas financieras de la familia
derivadas del cuidado de un hijo afectado por una enfermedad limitante para la vida.
Esta situacién suele generar una alta demanda de la familia hacia los profesionales,
especialmente en las situaciones mas complejas.

Hablamos de complejidad para referirnos a un concepto multifactorial que incluye situa-
ciones tales como la presencia de sintomas de dificil control o incluso refractarios, situa-
ciones sociales de dificil manejo, apoyo psicoldgico y necesidad de coordinacién entre
los diferentes recursos y niveles asistenciales. También se incluyen como elementos de
complejidad los conflictos éticos y de valores, actitudes y creencias que a menudo se pre-
sentan en forma de conflictos dentro del mismo equipo o con otros equipos en relacién a
la toma de decisiones en situaciones de final de vida (Fernandez-Lépez, 2008).

Por lo que se refiere al lugar de fallecimiento, las situaciones de mayor complejidad se
asocian también a un uso excesivo de los servicios hospitalarios que podria ser poten-
cialmente evitable si los cuidados se pudieran centrar en el domicilio (Navarro, 2015).
Sin embargo, en las situaciones de final de vida en la poblacién pediatrica, la muerte
en el domicilio, a menudo, tampoco es viable. Algunas de las razones pueden ser la
falta de capacitacién de la familia en el manejo de la medicacion o de dispositivos, la
necesidad de apoyo presencial de un equipo sanitario o la lejania del centro sanitario
de referencia, entre otros.
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gracias a la apertura del primer

Teniendo en cuenta la complejidad anteriormente descrita, la toma de decisiones sobre
el lugar de fallecimiento deberia individualizarse, respetando el lugar deseado por el
paciente y su familia, con el objetivo de poder garantizar unos cuidados de calidad en
el mejor ambiente posible.

Hasta hace poco, en nuestro pais, la tUnica alternativa al domici-
lio era la de la hospitalizacién, no siendo en muchos casos este
Hoy contamos con una tercera el medio mas idéneo para la situacion de despedida que vive la
opcion al clasico dilema del final familia y el paciente. Hoy contamos con una tercera opcion al

de vida (hospital o domicilio)

clasico dilema del final de vida (hospital o domicilio) gracias a
la apertura del primer Centro de Atencién Intermedia (CAl) en
pediatria del Estado espafiol. Los centros de atencion intermedia

Centro de Atencion Intermedia —como ya ocurre de manera extendida en el &mbito del paciente
(CAl) en pediatrl’a del Estado adulto— estan destinados a ser una alternativa segura a la hospi-

espanol

talizacion desde un enfoque global de acompafiamiento basado
en un modelo de atencion integral y multidisciplinario que pueda
dar respuesta a los problemas de salud sociosanitarios.

A continuacion, se presenta, a propdésito de un caso, un proceso de continuidad asis-
tencial entre dos niveles de atencién diferenciados (una unidad de atencién paliativa
pediatrica de un hospital de agudos y un centro de atencion intermedia pediatrico) con
el objetivo de proveer una atencion paliativa de calidad atendiendo a las necesidades
del paciente y de su familia.

2. A propésito de un caso: informacién de la paciente

Maria es una nifia de 12 afios originaria de Colombia. En el momento del diagndstico
vive junto a sus padres y su hermana de 5 afios en un pueblo a cuatro horas de la ca-
pital. Es diagnosticada a finales del afio 2020 de una neoplasia cerebral (astrocitoma
anaplasico NOS grado lll) recibiendo cirugia, radioterapia y quimioterapia en su pais.
Tras este esquema terapéutico se objetiva enfermedad estable. Catorce meses des-
pués del diagndstico inicial presenta progresion de su enfermedad, razén por la que la
familia decide trasladarse a nuestro pais en busqueda de una segunda opinién y opcio-
nes de tratamiento curativo para su hija.

Durante el tiempo de tratamiento y convalecencia en Colombia, Maria permanece hos-
pitalizada la mayor parte del tiempo. El hospital acaba siendo el lugar principal donde la
familia cuida de su hija durante los meses de tratamiento por la gran distancia existente
entre su domicilio y su hospital de referencia.

A su llegada a Barcelona la familia no dispone de soporte social o familiar en Espafia, y
tampoco de medios socioeconémicos para poder afrontar los gastos generados por el
desplazamiento de todo el nucleo familiar (alojamiento, alimentacién, higiene y farma-
cia entre otros). En su pais de origen, ni Maria ni su familia recibieron acompafiamiento
psicolégico. A nivel espiritual y religioso, el padre afronta desde su fe catolica el pro-
ceso de salud de su hija con quien ora diariamente pidiendo por su curacién. La madre
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refiere no ser creyente y pone en accién su esperanza buscando un nuevo tratamiento
que pueda curar a Maria.

Figura 1. Cronologia desde el diagnéstico hasta la derivacion a paliativos

Llegada a Derivacion a
Barcelona Paliativos

Marzo Abril
2022 2022

3. Derivacion a cuidados paliativos pedidtricos, ingreso en centro de atencién
intermedia y coordinaciones previas

3.1. Justificacion del abordaje paliativo

El astrocitoma anaplasico es un tumor cerebral poco frecuente en la edad pediatrica.
Se categoriza dentro de la clasificacién de la OMS como grado Ill (Louis, 2021). Se trata
de una neoplasia sin tratamiento curativo, que habitualmente cursa con una estabilidad
clinica tras la primera linea de tratamiento, con progresion posterior tras un tiempo que
es variable entre pacientes y que depende de multiples factores. La cirugia, la radiote-
rapia y la quimioterapia son los 3 pilares del tratamiento de estos tumores (Braunstein,
2017). Tiene una supervivencia global de alrededor del 20% a los 3 afios del diagndstico
(Erker, 2020). Los pacientes con diagnéstico de astrocitoma anaplésico pueden pre-
sentar multiples comorbilidades con una afectacién variable.

Dado el diagndstico de Maria, a su llegada a Espania, se consensua realizar un manejo
multidisciplinar individualizado a su situacion. En este sentido, se realiza una valora-
cioén precoz por la unidad de cuidados paliativos pediatricos ajustandose a las necesi-
dades de la paciente y de su familia. Durante los primeros meses, el hospital terciario
pediatrico de referencia lleva a cabo una atencién compartida entre el hospital y el
domicilio, disminuyendo de esta manera las estancias hospitalarias.

3.2. Decision de ingreso en un centro de atencion intermedia

Al objetivarse progresién de la enfermedad tanto por imagen radiolégica como por sin-
tomatologia, se explora con los progenitores el lugar preferente de los cuidados al final
de la vida. Se valora conjuntamente la posibilidad de volver a su pais de origen, si bien
los padres expresan ser partidarios de continuar los cuidados de su hija en Espania,
considerando que asi podra tener acceso a una mejor atencion global. Los padres com-
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prenden que recibira una atencion paliativa orientada al control de los sintomas dado
gue no existen posibilidades de tratamiento curativo.

Conocedores de la preferencia de estancia en un recurso sanitario por parte de la pa-
ciente y de su familia —como veremos mas adelante— se propone el traslado de todo
el ndcleo familiar a un centro de atencion intermedia (CAI) pediatrico especializado en
la atencion integral de pacientes con necesidades paliativas.

3.3. Coordinacion y plan de cuidados compartido

Previamente a la derivacién de la paciente al CAl, se realiza una coordinacion entre los

dispositivos de los dos centros sanitarios. Se procede al traspaso de informacién y

documentacién por via telefonica y telematica. Se revisan los antecedentes previos de

la paciente, los tratamientos recibidos, la situacién clinica actual

Previamente a la derivacidn y todo el contexto psicoldgico, social y espiritual de la paciente

. tarmilia.
de la paciente al CAl, se y de su familia

realiza una coordinacioén entre
los dispositivos de los dos

Desde el equipo de coordinacion del CAl se transfiere la informa-
cion al resto del equipo interdisciplinar conformado por enfer-
mera, técnica de cuidados auxiliares de enfermeria, trabajadora
centros sanitarios. Se procede social, psicologa, agente de atencién espiritual, fisioterapeuta y
al traspaso de informacién especialista child-life. Posteriormente se establece contacto di-
recto entre enfermeras referentes, trabajadores sociales, psicé-
logas y agentes de atencién espiritual de ambos centros para un
telefonica y tematica traspaso especializado de la informacion. Se elabora un plan de
cuidados compartido bajo un modelo de atencidn integral.

y documentacién por via

Se consensua mantener el seguimiento por el equipo referente de cuidados paliativos
del centro de agudos durante su estancia en el CAl, realizdndose una primera visita
conjunta con ambos equipos para facilitar el traspaso de informacién y la transferencia
en la relacion de confianza de la familia con el nuevo equipo.

4. Intervencidn terapéutica compartida entre niveles asistenciales

A continuacion, se presenta parte del plan de trabajo compartido entre ambos equipos
orientado a potenciar los recursos y fortalezas relativos al sistema paciente-familia
(figura 2) con el objetivo de brindar una atencioén paliativa integral e integrada. La com-
prension del caso y el diagnostico de necesidades se ordena siguiendo el modelo del
hexagono de la complejidad (Busquet, 2017).
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Fuente: Busquets, 2017

4.1. Ambito fisico

Figura 2. Adaptacion del hexagono de la complejidad

Fisica

Psicoldgica

Recursos y

fortalezas

En el momento de la derivacion al equipo de atencion paliativa del hospital de agudos,
Maria presenta una hemiparesia izquierda establecida con discreta afectacién del
hemicuerpo derecho produciendo una marcha anédmala, aunque auténoma. Ademas,
asocia crisis convulsivas focales por lo que recibe farmacos antiepilépticos con buen
control de las crisis.

Con la progresion de la enfermedad presenta nduseas, vomitos, cefalea y dificultad
para la deambulacién auténoma. Al ingreso en el CAl, el objetivo terapéutico se centra
en el control de sintomas y el confort. En un primer momento, se prioriza la via oral pero
dada la progresion en las nauseas precisa la via parenteral para la administracién de
medicacién. Con la aparicion de sintomatologia refractaria de tipo convulsivo, se da
inicio a sedoanalgesia endovenosa para su control.

4.2. Ambito psicolégico

A su llegada a Barcelona, Maria y su familia reciben atencién psicolégica en el hospital
de agudos. Manifiestan sentirse angustiados ante la situacion de salud de su hija 'y
preocupados por la logistica con el cuidado de su hija menor. Comparten que la pacien-
te es conocedora de su enfermedad y del motivo del traslado a Espafia. La paciente
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expresa a su llegada tener planes de futuro y a la vez miedos y frustracién ante las
limitaciones fisicas secundarias a su enfermedad.

A su ingreso en el centro de atencién intermedia, se comparte por parte del equipo de
cuidados paliativos del hospital de agudos la preocupacion por la vivencia y rol de la
hermana menor en el proceso de enfermedad de la paciente. A nivel psicoldgico se
promueve trabajar en el ajuste de los padres a la situacién de final de vida consideran-
do sus creencias religiosas y sus estilos comunicativos diferenciados. También se les
ofrece orientacién para poder informar a la hermana de la paciente y a los familiares
que residen en Colombia.

4.3. Ambito sociofamiliar

Los progenitores no pueden acceder al mundo laboral como consecuencia de su situa-
cion administrativa irregular, agravando su situacién de vulnerabilidad y riesgo social. A
su llegada a Barcelona, se les deriva al Servicio de Atencién a Inmigrantes, Emigrantes
y Refugiados (SAIER), desde donde se proporciona apoyo en la cobertura de las ne-
cesidades bdsicas de la menor y su familia, proporcionando un alojamiento temporal
cercano al hospital. Paralelamente se los vincula a una entidad del tercer sector, donde
se proporciona apoyo dirigido a la distraccion de la hija menor durante el ingreso hos-
pitalario de la paciente.

A su llegada al CAl, el objetivo se centra en explorar las preferencias de los padres res-
pecto a los ritos y tramites funerarios en el momento del fallecimiento de su hija para
poder facilitar las gestiones pertinentes.

4.4. Ambito espiritual

La madre expresa no ser creyente, se alejo de la religion formal
A su llegada al CAl, el objetivo tras haber crecido en una familia vinculada a la comunidad de
los testigos de Jehova. Busca en su historia personal y en la de
sus ancestros algun hecho que pueda constituir una justifica-
cion de la causa de la llegada de una enfermedad tan grave para
respecto a los ritos y tramites su hija, como una suerte de castigo, que permita construir algin
funerarios en el momento del sentido a su sufrimiento. Se siente abismada por el sinsentido
de no encontrar nada.

se centra en explorar las
preferencias de los padres

fallecimiento de su hija para
poder facilitar las gestiones
pertinentes

El padre de Maria, cristiano catolico, reza diariamente por la cu-
racion de su hija. Algunas de las oraciones las realiza junto a
ella. Verbaliza la posibilidad real de que suceda un milagro ines-
perado por los médicos. Expresa haber hecho promesas y tener
la percepcién de ver signos visibles de la intervencion divina en
su historia personal, especialmente en la esperanza de llegar a Barcelona y asi poder
encontrar un tratamiento curativo como respuesta a sus oraciones. Expresa la certeza
de que “Dios no te abandona”.
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4.5. Ambito ético

El padre ha educado en la fe a sus dos hijas, ambas fueron bautizadas y en el caso de
Maria recibié la comunién, opcién que la madre respetd. A su ingreso en el CAl no es
posible explorar la vivencia religiosa de la paciente dado su bajo nivel de consciencia.
La madre refiere que también su hija tiene esperanzas en el milagro y teme que pueda
sufrir por la contradiccién de sentir el empeoramiento de su enfermedad y seguir rezan-
do por la curacién junto a su padre.

Durante la progresion de los sintomas en Barcelona el padre parece negar la informa-
cion pronostica, centrando la esperanza en el milagro y solicitando un nuevo traslado
para tratamiento en otro pais. En este sentido, pese a que se le explica que la adminis-

tracion de quimioterapia dada la situacion avanzada de enferme-

Con el paso de los dias, los dad seria una medida futil que puede provocar un empeoramien-

padres pasan a ver el mejor

to en la sintomatologia de la paciente, el padre solicita que sea
administrada.

interés para su hija, poniendo el
foco en la calidad de vida

4.6. Ambito muerte

Con el paso de los dias, los padres pasan a ver el mejor interés
para su hija, poniendo el foco en la calidad de vida. Observamos
que usan los mismos argumentos que los profesionales para in-
formar a los familiares y explicar la no indicacién de tratamiento oncoldgico. Todo ello
contribuye a que puedan empezar a despedirse ajustando sus demandas a la situacion
clinica de la paciente y facilitando un didlogo para tomar decisiones alineadas con los
valores y preferencias de la familia.

Observamos que la familia se siente mas segura en el manejo y cuidado del final de
vida de su hija en un entorno sanitario con el apoyo de profesionales. El lugar propues-
to para el final de vida permite la presencia de todos los miembros de la familia en un
entorno de baja tecnificacion y alta disponibilidad de recursos de soporte que permitan
el cuidado y la despedida de su hija.

5. Recursos y fortalezas del sistema paciente-familia a preservar

5.1. Intrapersonales

Los padres de Maria presentan capacidad para adaptarse a las situaciones vividas en
el pasado y en el presente. Relatan que han tomado la iniciativa en las decisiones que
los han llevado hasta nuestro centro. Observamos que pueden expresar sus dudas y
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expectativas en relacién al tratamiento, lo que promueve una toma de decisiones auté6-
noma sostenida en la confianza que depositan en el equipo de oncologia pediatrica y
el de atencidn paliativa.

5.2. Interpersonales

Destacan la importancia de haber vivido juntos como familia todo el proceso. Es por
esto que la convivencia de todo el ndcleo familiar unido en un entorno sanitario preser-
va el rol dentro del sistema familiar de cada uno de sus miembros,
siendo acompafiados en su proceso. El estilo de afrontamiento di-
El estilo de afrontamiento ferenciado que presenta cada miembro de la pareja es explicitado
por ellos, reconociendo tener tiempos y necesidades informativas
distintas para procesar el avance de la enfermedad y hacerse car-
go del cuidado de sus hijas.

diferenciado que presenta
cada miembro de la pareja
es explicitado por ellos,
reconociendo tener tiempos
y necesidades informativas 5.3. Transpersonales

distintas para procesar el Las creencias religiosas del padre le han permitido sostener el

avance de la enfermedad y proceso de enfermedad con una mirada esperanzada. En el mo-
hacerse cargo del cuidado de mento de ser consciente de la situacion de final de vida solicita
la presencia de un capellan hospitalario que lo acompafie en su
oracién. Ambos padres pueden expresar el legado que ha dejado
Maria en todos aquellos que la han conocido. Antes del falleci-
miento, pueden despedirse con agradecimiento por la vida de su hija y preparar rituales
de despedida acorde a su cosmovision.

sus hijas

5.4. Précticos

Muestran capacidad de organizarse, velar por acompaniar en la comprension de la si-
tuacion a la hermana de Maria y gestionar los aspectos burocraticos de todo el proceso
con el apoyo del equipo asistencial. También comparten sus planes una vez fallezca su
hija, atendiendo cubrir las necesidades de la familia respetando la idiosincrasia de su
situacion particular.
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Figura 3. Cronologia del proceso de final de vida

A nivel médico, se objetivé progresion de la enfermedad mediante prueba de imagen
programada, sin progresion de la clinica en ese momento. Pocos dias después, Maria
presentd un empeoramiento clinico con aparicién de sintomas asociados a la progre-
sidn que, inicialmente, se pudieron controlar por via oral. Desde el equipo de oncologia
pediatrica se informd de la progresién radioldgica de la enfermedad y se transmitié que,
en caso de estabilidad de la sintomatologia, se podia valorar otra linea de tratamiento.

Con el paso de los dias, los sintomas progresaron precisando un aumento en la medica-
cién por via oral (antieméticos, analgésicos y corticoterapia). Se detecto6 que los proge-
nitores evitaban dar el tratamiento sintomatico a su hija por miedo a que esto reforzara
que el equipo sanitario no indicara administrar tratamiento curativo. Posteriormente, la
paciente refirié tener mds dolor, precisando iniciar morfina oral, con rechazo inicial por
parte de la familia por las mismas creencias entorno al tratamiento oncolégico. Por
esta razoén, se realizé una visita conjunta del equipo de oncologia con el de cuidados
paliativos para transmitir la importancia en el control de sintomas y clarificar que la
contraindicacioén al tratamiento oncoldgico vendria determinada por los sintomas y la
rapidez en la progresion de estos y no por la administracién de tratamiento orientado a
su control para el alivio del sufrimiento.

En este contexto se detectd que la paciente y su familia no confiaban en poder contro-
lar los sintomas en el domicilio por varios motivos. El mal control de la clinica asociado
a la no administracion de la medicacion pautada, junto con el hecho de haber permane-
cido ingresada la mayor parte de la evolucién de su enfermedad en su pais de origen,
fueron determinantes para que la familia solicitara seguir con el cuidado orientado al
control de los sintomas en un centro sanitario. Fue entonces cuando se propuso a la
familia el ingreso en el CAl.

A nivel social, la familia recibié seguimiento por parte del equipo de trabajo social de
oncologia pediatrica del hospital terciario, el del Servicio de Atencién a Inmigrantes,
Emigrantes y Refugiados, el de la unidad de atencion paliativa pediatrica del hospital
terciario y el del centro de atencién intermedia, dada la complejidad de su situacion.

Al detectarse que la paciente se encontraba en situacion de ultimos dias, se explord
cudl era la voluntad de la familia en referencia a los trdmites funerarios cuando su hija
falleciera. Ambos padres pudieron exponer sus impresiones y deseos. Ante la dificultad
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de consensuar la decisidn se les propuso sopesar las dos opciones: tanto la incinera-
cién para posterior traslado a Colombia como la inhumacién en Barcelona, tomando
la perspectiva de aquello que desearia su hija. Desde esta perspectiva coincidieron en
solicitar una inhumacion de beneficencia en Espaia.

En el centro de atencion intermedia se limitd el nimero de entra-

La disponibilidad de equipos de das a la habitacién de profesionales a aquellas necesarias inten-
S R E|ETIER o6 [ETifle=NelesB  tando realizar intervenciones conjuntas para respetar el espacio
atencion domiciliaria ha hecho de intimidad de la familia en la habitacion. El cuidado de este

posible un incremento gradual
de las muertes en domicilio en
la dultima década

entorno intimo permitié también preservar el espacio de oraciéon
del padre junto a su hija.

Se consensuo solicitar la participacion de la profesional especia-
lista child-life para ofrecer el servicio de terapia asistida con ani-
males, arte expresivo y apoyo del servicio de voluntarios orien-
tado a facilitar un espacio de actividades lidicas a la hermana
menor de la paciente durante el tiempo que pasara en el centro fuera de la habitacién.
Gracias a este espacio, la hermana pudo despedirse de Maria eligiendo una cancién
que solian cantar juntas.

La paciente entré en estado de coma irreversible secundario a herniacién cerebral, evi-
denciandose su entrada en situacion de Ultimos dias de vida. Al octavo dia de ingreso,
la paciente fallecié tranquila en compafiia de sus padres y de su hermana menor, con el
soporte del equipo asistencial presente en el momento de la muerte.

Ante el fallecimiento, se realiz6 una inhumacién de beneficencia respetando la deci-
sion de la familia, tras disponer de un tiempo de despedida en el velatorio. Los padres
aceptaron el seguimiento del programa de atencidn al duelo del equipo de cuidados
paliativos del hospital terciario referente del caso, que hara seguimiento también de la
hermana de Maria.

7. Discusion y aprendizajes

La disponibilidad de equipos de atencién paliativa pediatrica con atencién domiciliaria
ha hecho posible un incremento gradual de las muertes en domicilio en la dltima déca-
darevelando la preferencia de pacientes y familias de fallecer en un entorno mas intimo
que el hospitalario (Feudtner, 2007). Sin embargo, la importancia de que el paciente y
su entorno puedan sentirse seguros y tranquilos ante el final de vida en situaciones de
alta dependencia hospitalaria pone de manifiesto la necesidad de dispositivos asisten-
ciales que hagan posible el fallecimiento en un entorno intimo y que vele por un cuidado
integral de la vulnerabilidad (Gastmans, 2013).

El crecimiento de los equipos de atencidn paliativa pediatrica y su implicacién cada
vez mas precoz en la atencion multidisciplinar de los pacientes hace necesario crear
vias de comunicacién con el resto de especialistas con el objetivo de que los profesio-
nales implicados dispongan de toda la informacién relativa a la evolucién, estrategia
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terapéutica y pronéstico. Esta coordinacién entre profesionales cobra especial interés
en la transmisién de la informacién a la familia. En este sentido, favorecer espacios de
reunién conjunta entre familia y especialistas, puede contribuir a la tarea de ajustar la
informacién a medida que se observa la evolucién del paciente y asi adaptar la estrate-
gia y orientacidn de los cuidados.

En el caso que se ha presentado, la coordinacién entre los equipos de oncologia y cui-
dados paliativos pediatricos permitié la deteccion de las dificultades respecto al trata-
miento sintomatico relacionadas con la comprension de la informacién por parte de
los progenitores, motivo por el que se realizé nueva reunion conjunta por parte de los
dos equipos con la familia de cara a resolver dudas y continuar con el plan de cuidados
compartidos, ajustado al mejor interés de la paciente y de su familia.

La complejidad social del caso presentado revela la necesidad

En base al caso presentado de contar con trabajadores sociales sanitarios que ante el final
queremos destacar la de vida puedan asesorar, acompafar y velar por una integralidad

importancia de una evaluacién

temprana de las necesidades

en el cuidado en situaciones de complejidad social y sanitaria
como la presentada (Nadal, 2020). Esta necesidad esta en sin-
tonia con investigaciones recientes que ponen de manifiesto los

espirituales de los pacientes y beneficios de un abordaje socioespiritual en cuidados paliativos
de sus familias en el contexto ampliando los horizontes de interrelacién entre disciplinas y pro-

sanitario

moviendo roles avanzados de tipo transdisciplinar en la atencién
al final de vida (Lormans, 2021; Puchalski, 2009). En este senti-
do, valoramos de manera positiva haber respetado los ritmos en
la toma de decisiones sobre aspectos funerarios, posponiendo la exploracién anticipa-
da que suele realizarse, al considerarse, en este caso, una practica maleficente dadas
las esperanzas de la familia en la curacion y no contemplar un final de vida préximo
(Pellicer y Hernandez-Moscoso, 2022).

En base al caso presentado queremos destacar la importancia de una evaluacién tem-
prana de las necesidades espirituales de los pacientes y de sus familias en el contexto
sanitario (The Joint Comission, 2010; Gijsberts et al., 2019). Solo si exploramos esta
dimension podemos promover un acompafiamiento espiritual orientado al ajuste a la
realidad prondstica y que prevenga el incremento de las cargas de la enfermedad que
puede también producir la religiosidad en el paciente y su familia (Puchalski, 2009). En
este sentido consideramos relevante el cambio de vision del padre tras haber promovi-
do, desde el didlogo, dirigir sus oraciones hacia la compasién y el cuidado de su hija en
lugar de hacerlo hacia el milagro. Esto reafirma el potencial orientador que, en términos
éticos, puede albergar la religiosidad y la espiritualidad en situaciones de final de vida
(Hexem et al., 2008).

Finalmente, queremos manifestar el valor del trabajo multidisciplinar, coordinado entre
ambos equipos, como garante de la continuidad asistencial entre distintos niveles de
atencion. En el contexto de situaciones sanitarias complejas, la experiencia de las fami-
lias, suele estar muy influenciada por la capacidad de los profesionales de coordinarse y
elaborar un plan terapéutico integral y de consenso por parte de los profesionales de los
distintos niveles asistenciales. Solo de este modo se puede lograr la provision de unos cui-
dados de calidad al final de la vida en el mejor entorno posible para el paciente y su familia.
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8. Perspectiva de la familia

Los padres expresaron haberse sentido acompafiados por todos los profesionales que
han conocido a lo largo de estos meses de atencion. De su experiencia destacaron los
siguientes aspectos: el respeto a sus tiempos en la toma de decisiones y no haberse
sentido juzgados por sus creencias religiosas en los momentos mas dificiles. Ante la
situacion de final de vida inminente de su hija, quisieron hacer participe al equipo de sus
rituales de despedida y, en el momento del fallecimiento, prefirieron ser acompafiados.

El consentimiento para la publicacion de este articulo fue aceptado por parte de los
padres previa informacion de su finalidad y seudoanonimizacién del contenido.
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