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CARTA CIENTIFICA

Los programas estructurados de
cuidados paliativos perinatales
mejoran la asistencia clinica

Structured programs in perinatal palliative
care improve medical assistance

Sra. Editora,

Los cuidados paliativos (CP) perinatales ofrecen una aten-
cion continuada y coordinada en casos de enfermedades
limitantes o amenazantes para la vida, desde el momento
del diagnostico, muchas veces prenatal, hasta el falleci-
miento y el duelo'.

En el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona se consti-
tuyo el programa de CP perinatales en 2013 por los servicios
de ginecologia/obstetricia y neonatologia, incorporando en
2017 al servicio de cuidados paliativos pediatricos. El obje-
tivo del estudio ha sido analizar la supervivencia y lugar de
fallecimiento de los pacientes atendidos por el equipo de
CP pediatricos dentro del programa de CP perinatales, asi
como conocer la percepcion de las familias sobre la atencion
recibida.

Las variables estudiadas se obtuvieron retrospectiva-
mente de la historia clinica informatizada. Para valorar la
experiencia de los padres se incluyd a las familias de neo-
natos atendidos por CP pediatricos que hubieran nacido y
fallecido en nuestro centro. Se utilizé el cuestionario Paren-
tal PELICAN Questionnaire (PaPeQu)?-3, que distribuye las
preguntas en 6 dominios, midiendo las respuestas mediante
una escala Likert: comunicacion con el equipo médico, toma
de decisiones compartida, alivio del dolor y otros sintomas,
continuidad y coordinacion de la atencion, y cuidados en
torno a la muerte y apoyo al duelo. El estudio obtuvo la
aprobacion del comité de ética del hospital.

Desde enero de 2017 hasta diciembre de 2020 el servicio
de CP pediatricos atendio dentro del programa de CP perina-
tales a 38 familias: 23 (60,5%) iniciaron el seguimiento desde
la gestacion y 15 (39,5%) se derivaron en algin momento
de su trayectoria durante el ingreso en la unidad neona-
tal. Los diagnosticos mas frecuentes fueron los sindromes
polimalformativos (10 casos, 42%), seguidos de la afecta-
cion exclusiva de sistema nervioso central (8 casos, 21%),
incluyendo holoprosencefalia, polimicrogiria y encefalopa-
tia epiléptica.

La evolucion de los pacientes se muestra en la figura 1. De
los 34 neonatos atendidos, 16 (47%) fallecieron en la unidad
neonatal, 10 (29%) en las primeras 48 h de vida (todos habian
iniciado el seguimiento prenatalmente). El resto (18 neona-

tos, 53%) fueron dados de alta a domicilio en seguimiento
por el servicio de CP pediatricos.

Para valorar la experiencia de las familias se contacto
telefonicamente con 15 familias, respondiendo un total de 7
madres: 5 habian iniciado el seguimiento por CP pediatricos
prenatalmente y 2 durante el periodo neonatal.

En global, las familias puntuaron muy positivamente sus
experiencias en los 6 dominios (media + desviacion estandar
5,6 +0,2 sobre un maximo de 6), destacando los dominios de
cuidados en torno a la muerte (5,8 £0,2) y la continuidad y
coordinacion de la atencion (5,7 & 0,4). La comunicacion con
el equipo médico recibié la puntuacion mas baja (5,2 £0,5),
reflejando la sensacion de los padres de tener que solicitar
activamente informacion clinica, o de sentirse poco prepa-
rados sobre los posibles cambios fisicos que podian ocurrir
durante el fallecimiento. Por otro lado, todos los partici-
pantes respondieron con la maxima puntuacién (6 puntos)
respecto haber tenido la posibilidad de pasar tiempo con
su hijo al final de su vida y poder tener contacto fisico.
Finalmente, se pidio a los padres que relataran experiencias
positivas y negativas, resumidas en la tabla 1.

La atencion presentada en el presente estudio pretende
reflejar la importancia de los programas especializados en
CP perinatales, ofreciendo una atencion continuada precoz
(iniciada durante la gestacion cuando el diagnostico es pre-
natal) y adaptandose a la supervivencia variable. Mas de
la mitad de neonatos atendidos pudieron ir a domicilio,
porcentaje superior al descrito en programas similares*>,
mostrando los frutos de la coordinacion interdisciplinar. Los
beneficios del programa se objetivaron también en la valora-
cion de las familias en la encuesta, mostrando un alto grado
de satisfaccion con la atencion recibida.

Por otro lado, cabe destacar que los 16 neonatos aten-
didos por CP pediatricos y fallecidos en la unidad neonatal
representaron el 20% de los pacientes fallecidos en la uni-
dad neonatal en el mismo periodo (80 neonatos). La mayoria
de los pacientes que fallecieron en la unidad recibieron cui-
dados paliativos por parte del personal de neonatologia sin
consultar al servicio de CP pediatricos, reflejando que los
motivos de consulta son multifactoriales, influyendo tanto
el diagndstico como el momento en el que este se pro-
duce, el pronéstico y la evolucion clinica, asi como aspectos
socio/culturales o la aceptacion de las familias®.

Las principales limitaciones del presente estudio incluyen
el diseno retrospectivo de la parte descriptiva, el escaso
tamafno muestral, asi como el riesgo de sesgo de seleccion
en la encuesta.

En conclusion, la experiencia presentada del programa
junto a la valoracion muy positiva por parte de las familias
puede servir para seguir desarrollando los CP perinatales a
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Tabla 1 Experiencias positivas y negativas relatas por los padres

Experiencias positivas Experiencias negativas

Apoyo a la unidad Cuidado, atenciones Periodos largos de hospitalizacion

familiar Sentirse arropado por profesionales médicos

Comunicacion Que la ginecdloga llamara a la bebé ain no Me senti juzgada por la decision de seguir
nacida por su nombre y no solo la vieran por  adelante con el embarazo
su enfermedad Me preguntaron el plan de parto porque no lo
Tranquilidad, apoyo, respeto habian leido

Las noticias de nuevas malformaciones les
parecian irrelevantes a los médicos, justificando
con «no cambia nada»

Cuidados en torno a La propuesta de realizar fotografias Estaba en la misma planta donde habia bebés y yo
la muerte y apoyo al Bautizarla y llevarnos recuerdos (album, ya no tenia al mio
duelo libro de salud, huellas...)

Contactar con otras familias

nivel nacional, impulsando la creacion de programas inter-
disciplinares que mejoren la asistencia clinica.
23 Familias
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