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En aquest nimero de Pediatria C:

portic © editorial © observatori pediatric
clinic © cas problema
técniques diagnostiques " novetats terapeutiques
bibliografic " en cinc minuts
in memoriam critica de lLlibres

@ Portic. De manera excepcional, com excepcional és el
moment que ens toca viure en relacié a lactual pandémia
ocasionada pel nou coronavirus SARS-CoV-2, agent
causal de la malaltia batejada com COVID-19 (malaltia
infecciosa causada per un nou coronavirus reconeguda
el 2019), el Dr. Valenti Pineda, com a President de la
Societat Catalana de Pediatria, es dirigeix als socis a
través de la nostra revista (pag. 5). Estem en plena emer-
géncia sanitaria, amb la ciutadania majoritariament
confinada a les seves llars, lactivitat escolari acadeémica
paralitzades, els professionals sanitaris fent una extraor-
dinaria tasca amb un gran esforg fisic i emocional,
desbordats en uns centres assistencials a punt del
col-lapse, i una gran preocupacio sobre el previsible
impacte economic i social de la pandémia. En aquest
context, el Consell de redaccié de PeDIATRIA CATALANA, amb
la complicitat dels autors, es compromet a mantenir la
revista per tal que els socis la puguin seguir rebent amb
els mateixos estandards de qualitat assolits al llarg dels
anys, si més no en el seu format digital. Prova d'aixo és
lesfor¢ fet ara per recuperar amb aquest niimero la
puntualitat perduda.

@ Editorial. En aquest niimero monografic dedicat a les
cures pal-liatives, leditorial del Dr. Sergi Navarro titulat
“Atencio pal-liativa pediatrica” serveix, alhora, per
introduir el tema (pag. 6).

@ Treball de revisié. Escrit per professionals dels hospitals
de SantJoan de Déui de Vall d’Hebron, versa sobre “Cures
pal-liatives perinatals: acompanyament integral i multi-
disciplinari des del diagnostic fins a casa” (pag. 8).

@ Formacié continuada. En tenim dos articles, els titols dels
quals ja son suficientment explicits. A “Malalties croni-
ques complexes a pediatria: de qué estem parlant?”
(pag. 12) es presenten els trets diferencials respecte dels
adults, les necessitats del pacients i les seves families i
sofereix un model d’atencio. A “Ventilacié no invasiva en
el pacient pal-liatiu pediatric” (pag. 16) es tracten les
indicacions i contraindicacions, els objectius i aspectes
logistics i operatius d'aquesta técnica de suport aplicada
a aquests pacients particulars.

@ Cas clinic. En aquesta ocasié és més llag que de costum,
donat que “Cures pal-liatives pediatriques en un cas de
malaltia neuroldgica greu” presenta un cas paradigmatic
en el mon de latencié pal-liativa pediatrica (pag. 21).

article especial
quin és el seu diagnostic?
informe
els pediatres de catalunya publiquen fora
observatori pediatric

hi trobareu...

treball original
formacio continuada
protocol

treball de revisio " cas
fonaments metodologics
observatori pediatric © comentari
carta al director © noticies
tema monografic © altres seccions

@ Article especial. Amb el titol “Atencié psicosocial en cures
pal-liatives pediatriques” (pag. 25) se'ns introdueix en
l'impacte sobre l'infant i el seu entorn d’'una malaltia
amenacant o limitant per a la vida, que comporta canvis
a diferents nivells: fisic, psicologic, social i espiritual.
En aquest context, aspectes com la gestio del patiment i
de la visio de linfant sobre la malaltia i la mort, entre
daltres, fan que latenci6 psicosocial esdevingui
essencial.

@ Informe. EL Dr. Andrés Morgenstern, en representacio
dels membres del Grup de treball de cures pal-liatives
pediatriques de la SCP, exposa la situaci6 de la “Coor-
dinacio territorial de les cures pal-liatives pediatriques
a Catalunya” (pag. 31).

@ En cinc minuts. Ens porta un breu recull bibliografic amb
els resums de sis articles sobre: sindrome d’abstinéncia
neonatali neurodesenvolupament posterior, cas clinic en
relacio amb les sindromes paraneoplastiques, sindromes
paraneoplastiques en pediatria, causes d’hemoptisi en
pacients sense bronquiéctasis ni malalties cardiaques,
guia per al tractament agut de la migranya i, finalment,
guia per al maneig nutricional en pacients amb deéficit
neurologic (pag. 34).

O Els pediatres de Catalunya publiquen fora. Es comenten
cinc articles publicats en revistes internacionals durant
els any 2018 i 2019, en els que, com a minim, un
autor treballa en un CAP o en un hospital de Catalunya
(pag. 35).

@ Ccarta al Director. Arriba des de 'Hospital comarcal de
Huércal-Overa (Almeria) una carta que convida a la
consideracio de la “Seguretati beneficis de l'aromaterapia
en pediatria” (pag. 36).

@ Noticies. “Informe dels drets dels infants 2019” &s la
primera noticia (pag. 37), comentant que el Sindic de
Greuges de Catalunya el va presentar en commemoraci6
dels trenta anys de la Convencid del drets dels infants
2019. Després, com a cada nimero, s'inclou “Informacio
de la pagina web de la SCP” (pag. 38).

Carlos Rodrigo




PORTIC

COVID-19. Tots som metges: ens necessiten, ens necessitem!

Valenti Pineda
President de la Societat Catalana de Pediatria

Benvolgudes, benvolguts,
Atesa la situaci6 excepcional d'emergéncia sanitaria que estem vivint, voldria adregcar-me a tots els Pediatres:

La infeccié per COVID-19 no sol afectar de forma greu als infants, perd aquests sén (com amb qualsevol virus) una
font de contagi molt important, i malgrat acostumen a tenir clinica lleu, hem de protegir el seu entorn familiar. Cal
recordar que hem d’aconsellar que els nens no han de compartir espais amb gent vulnerable.

Per altra banda hem de ser conscients del problema que té el personal sanitari que atén adults: manca de profes-
sionals per la sobrecarrega de treball i multiples baixes perqué s’han infectat tractant als pacients.

Pel que fa als espais assistencials, s’estan quedant insuficients tant a la UCI com a les plantes d’hospitalitzacio,
urgencies o atencié primaria.

Per tot aixd, us demano com a President i de part de TOTA la Junta Directiva de la Societat Catalana de Pediatria
(SCP), que fem de METGES més enlla de la nostra especialitat, i que ens posem a treballar cedint espais i ajudant
als nostres companys d’adults en la tasca assistencial. Hi ha molts pediatres i MIRs que ja ho estan fent i per aixo
GRACIES!

Entenem que tots som responsables per assumir aquesta tasca i no dubto que tots hi col-laborareu.

Per altim, també vull oferir la SCP (scpediatria@academia.cat) per fer-nos arribar qualsevol inquietud o consell.

Barcelona, 23 de mar¢ de 2020
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EDITORIAL

Atencid pal-liativa a pediatria

Sergi Navarro Vilarrubi

Servei d’atencid integral a I'infant amb malaltia cronica greu, situacié d’alta complexitat i necessitats pal-liatives (C2P2). Hospital Sant
Joan de Déu. Esplugues de Llobregat (Barcelona)
President de la Societat Espanyola de Cures Pal-liatives Pediatriques (PEDPAL)

L'atenci6 pal-liativa pediatrica (APP) té I'objectiu d’optimitzar la qualitat de vida, des de I'etapa prenatal fins a
I'adolescencia, dels infants que presenten una malaltia greu, habitualment incurable, que amenaga o limita la vida.
Ofereix atencid integral al pacient i a la seva familia en les diferents dimensions: fisica, psicoemocional, social i
espiritual.

Es important fugir de conceptes que associen I'enfocament pal-liatiu només amb la terminalitat i el final de la vida,
i mirar I'atenci6 pal-liativa de forma amplia i precocg, ja que habitualment aquesta fase final, especialment a pediatria,
arriba després d’'una fase més o menys llarga de malaltia cronica que avanca progressivament, a vegades amb
anys de durada.

Fa gairebé trenta anys que I'APP es desenvolupa al nostre territori. A més a més, en els Ultims anys ha pres una
empenta especial a Espanya i sobretot a Catalunya, fins a consolidar-se com a area de coneixement. Aixd ha estat
possible gracies a la defensa i la reivindicacié de la societat civil, aixi com al suport del tercer sector, el compromis
de les institucions i, especialment, a I'esforg, la vocaci¢ i la motivacié dels professionals.

Hi ha hagut moments molt rellevants per a aquest desenvolupament: el 2016 es va crear la Societat Espanyola de
Cures Pal-liatives Pediatriques, sota el paraigua de I'Associacié Espanyola de Pediatria, dos anys després de la
publicacié del document Estrategia de Cuidados Paliativos Pediatricos del Ministeri de Sanitat (2014). En clau
catalana, al Pla de Salut 2016-2020 es recull I'objectiu de «definir i implantar la reordenacié de I'atencié pal-liativa
i al final de la vida per a la poblacié pediatrica (i els seus familiars)». Es important recongixer tamb¢é que la Societat
Catalana de Pediatria ha mostrat la seva implicacid donant-li un protagonisme especial en els darrers congressos
i creant el Grup de Treball especific (2015). D’altra banda, a la revista PeDIATRIA CATALANA han augmentat relativa-
ment el nombre de publicacions que hi estan relacionades, fins al punt que de forma pionera es presenta, en
aquest cas, un monografic sobre aquest ambit.

Actualment s’estan desenvolupant diferents linies que conformen els fonaments sobre els quals s’ha de fer créixer
un model adaptat al nostre sistema i geografia, que doni resposta a les necessitats pal-liatives de manera sostenible,
universal i equitativa. Alguns dels punts es desenvolupen en els articles d’aquest monografic.

Treball en xarxa. Fruit de diferents sinergies, des del 2017 s’han posat en marxa quatre equips especialitzats
(hospitals Vall d’'Hebron, Parc Tauli, Sant Pau i Germans Trias i Pujol) que s’han sumat a la ja existent de I'Hospital
Sant Joan de Déu. Aixi mateix, s’estan gestant altres iniciatives a diferents punts de la geografia catalana amb
referents detectats a cada territori. Paral-lelament, el Departament de Salut ha publicat un document que cal
coneixer, Bases per al desenvolupament del model organitzatiu d’atencio integral a la poblacio infantil i juvenil amb
necessitats pal-liatives i en situacio de final de la vida (febrer del 2018), en el qual es revisen epidemiologia, model
d’atencid, criteris, cartera de serveis, entre altres, i que pretén servir de referencia per a la creacié d’una xarxa
d’atencio pal-liativa pediatrica a Catalunya. En aquest sentit, el paper de la pediatria (dels equips) d’atencié primaria
esdevindra imprescindible, per voluntat i naturalesa de la primaria, essencial per trencar possibles desigualtats
territorials.

Atencié domiciliaria. S’esta aconseguint fer més visites domiciliaries d’equips especialitzats en APP, pero també dels
equips del territori, de manera que els infants i adolescents passin menys temps a I'hospital quan no és necessari.
Aixo també facilita que els que amb les seves families ho desitgin, puguin morir a casa amb les mateixes garanties
que ho farien a I'hospital, perd envoltats de 'ambient i el caliu de la seva llar. D’altra banda, el desenvolupament de
la TeleSalut vol facilitar I'atencié a distancia i que, per tant, les families també s’hagin de desplacar menys.

Doceéncia i formacido. En una especialitat relativament jove —potser fins i tot encara en «fase adolescent» en molts
aspectes— a nivell nacional i internacional, els que a vegades s6n docents, al mateix temps s’estan formant. S’han

— s
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celebrat jornades, s’han organitzat cursos acreditats, i cada vegada hi ha més residents —i no tant residents— que
s'interessen i es responsabilitzen per tenir una formacié basica adequada.

Atencio pal-liativa perinatal. Més d’un terc de les morts a pediatria tenen lloc durant els primers 28 dies. Aixo ens
porta al repte d’articular en un continuum I'embaras i el periode neonatal (fins i tot el primer any de vida, que és
quan es donen la meitat de morts en pediatria), en la continuitat assistencial dels diferents nivells i recursos.

Malalties minoritaries i alta complexitat. Cal acostar-se a la complexitat amb mirada multidimensional i multirefe-
rencial, i aixo fa imprescindible donar resposta des d’'un model d’atencié integral i integrat. Aquesta complexitat es
pot, 0 no, presentar en malaltia cronica avancada i final de la vida, perc també en el pacient cronic complex —millor
dit, infant amb malaltia cronica complexa— que pateix una malaltia minoritaria greu. En aquests casos, amb inde-
pendéncia que I'objectiu principal sigui curatiu o allargar la vida, I'infant i la familia també es beneficien d’'un model
d’atenci¢ integral (pla de decisions anticipades i compartides, una optimitzacié de la qualitat de vida amb bon
control de simptomes, una comunicacié adequada amb I'infant i la familia...) que comparteix pilars amb el model
d’atenci6 pal-liativa. Hem de ser capacgos de donar una resposta adequada a aquesta poblaci6 alineada amb les
unitats especialitzades (oncologia, metaboliques, cardiologia...).

Lescola, els adolescents i la transicio a adults. Cal seguir aliant-nos amb el mén educatiu quan un infant esta
greument malalt: que I'escola estigui als hospitals i que la salut s’acosti a I'educacié. En aquest sentit, ha nascut
també un grup de treball, ANJANA, a cavall de la nostra Societat, la Societat Catalanobalear de Cures Pal-liatives
i el Departament d’Educacié. D’altra banda, en malaltia cronica greu és important fer un acompanyament especific
de cada grup d’edat, i no trencar la continuitat assistencial en la transicié a I'adultesa.

Es hora de comencar a reconeixer que no fer una atencié pal-liativa correcta de manera precog pot esdevenir mala
praxi; aixi doncs, compartim 'evidéncia que hi ha, el que estem fent entre tots i cap a on volem anar.
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Cures pal-liatives perinatals: acompanyament integral i
multidisciplinari des del diagnostic fins a casa
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Resum

Fonament. Una tercera part de la mortalitat infantil es con-
centra en el periode neonatal. Un percentatge important
d’aquestes morts sén previsibles i, per tant, tributaries de
rebre cures pal-liatives perinatals (CPP).

Objectiu. En aquest treball es revisen els aspectes claus en
|'atencié pal-liativa dels fetus o nounats amb condicions
limitants o amenagants per a la vida.

Métode. Es realitza una revisio bibliografica.

Resultats. Es revisen els escenaris en qué estan indicades
les CPP, la importancia de les cures centrades en el desen-
volupament i la familia (CCDF) que es duen en terme a les
unitats neonatals, aixi com els aspectes de comunicacid,
presa de decisions, maneig multidisciplinari i coordinaci6
entre els diferents nivells assistencials per atendre els na-
dons i a les seves families.

Conclusions. L'acompanyament integral, multidisciplinari i
individualitzat, i les cures centrades en el nadé i la familia
son les claus en les CPP.

Paraules clau: Cures pal-liatives. Cures perinatals. Mortali-
tat perinatal.

CUIDADOS PALIATIVOS PERINATALES

Fundamento. Una tercera parte de la mortalidad infantil se concen-
tra en el periodo neonatal. Un porcentaje importante de estas
muertes son previsibles y, por lo tanto, tributarias de recibir cuida-
dos paliativos perinatales (CPP).

Objetivo. En este trabajo se revisan los aspectos claves en la aten-
cion paliativa de los fetos o recién nacidos con condiciones limi-
tantes o amenzantes para la vida.

Método. Se realiza una revision bibliografica.

Resultados. Se revisan los escenarios en que estan indicados los
CPP, la importancia de los cuidados centrados en el desarrollo y la
familia (CCDF) que se llevan a cabo en las unidades neonatales,
asi como los aspectos de comunicacion, toma de decisiones, ma-
nejo multidisciplinario y coordinacién entre los diferentes niveles
asistenciales para atender a los bebés ya sus familias.

Conclusiones. El acompafiamiento integral, multidisciplinar e indi-

vidualizado, y los cuidados centrados en el bebé y la familia son
claves en los CPP.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Cuidados perinatales. Mortali-
dad perinatal.

PERINATAL PALLIATIVE CARE: INTEGRATED AND MULTIDISCIPLINARY SUPPORT

Background. A third of infant mortality occurs in the neonatal pe-
riod. A significant proportion of those deaths are predictable and
perinatal palliative care (PPC) is thus indicated.

Objective. We reviewed the key aspects in palliative care of fetuses
and newborns with life-threatening conditions.

Method. Bibliography review.

Results. We reviewed the different scenarios where PPC is indica-
ted and the importance of development and family centered care
in the newborn units, as well as communication, multidisciplinary
management, decision-making process and coordination among
care levels to optimize care for newborns and their families.

Conclusions. Integrated, multidisciplinary, and individualized su-

pport, and care centered around the newborn and the family are
key in PPC.

Keywords: Palliative care. Perinatal care. Perinatal mortality.

Introduccio

Les cures pal-liatives perinatals (CPP) sén un model de
cura per als fetus o nounats amb condicions limitants
0 amenacants per a la vida, i també per a les seves
families. S’inicien en el moment del diagnostic i es
mantenen al llarg de la vida del nounat, durant el pro-
cés de mort i en el dol. Tenen com a objectiu assegurar
la millor cura durant 'embaras, el naixement i el pe-
riode neonatal dels fetus o els nounats mitjancant un
abordatge holistic que té en compte els elements fisics,
emocionals, socials i espirituals, i se centra a realgar la
qualitat de vida de I'infant i la seva familia 1.

La necessitat de les cures pal-liatives
pediatriques
Segons I'Institut d’Estadistica de Catalunya, I'any 2017

van morir a Catalunya 162 infants de menys d'un
any, fet que representa una taxa de mortalitat de 2,43
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defuncions per cada 1.000 nadons nascuts vius.
D'aquests, 115 nadons van morir els primers 28 dies
de vida (taxa de mortalitat neonatal 1,7 defuncions per
cada 1.000 nadons nascuts vius). Com que les cures
pal-liatives perinatals es poden iniciar també des de
I'embaras, cal tenir en compte les dades sobre la mor-
talitat perinatal, que comprén tant els infants que
neixen vius com els que neixen morts, i que el 2017 va
ser de 4,7 defuncions per cada 1.000 nadons nascuts
vius i morts 3,

La majoria d'aquestes morts sén previsibles i tenen lloc
a les unitats neonatals, sovint després d’una adequacio
de I'esforc terapéutic, amb un percentatge que oscil-la
segons els centres entre el 14% i el 86%, i que és del
52% en un estudi multicentric fet al nostre pais 4.

Es consideren tres escenaris en que les cures pal-liatives
perinatals estan indicades >’ i cadascun amb les seves
particularitats:

Diagnostic prenatal d’anomalies fetals o condicions
limitants de la vida

Algunes d’aquestes condicions soén les seglients:

— Malformacions cerebrals greus (p. ex., anencefalia,
hidroanencefalia i holoprosencefalia).

— Alteracions cromosomiques, com la trisomia 18 o la
trisomia 13.

— Cardiopaties congénites complexes, com la sindrome
del cor esquerre hipoplastic.

— Patologies neuromusculars greus (normalment es
diagnostiquen en el periode postnatal, pero es poden
sospitar per la reduccié dels moviments fetals o poli-
hidramni).

— Anomalies renals greus acompanyades 0 no
d’hipoplasia pulmonar.

— Displasies esqueletiques greus.

Es necessari fer les exploracions complementaries ne-
cessaries (tests genetics, proves d'imatge, etc.) per
confirmar el diagnostic de la malaltia limitant per a la
vida. Si no es tracta d’una situacié en qué el diagnostic
i el pronostic siguin clars, cal una valoracié de I'equip
multidisciplinari per tal de fer conjuntament una aproxi-
macio diagnostica i pronostica.

Una vegada establert el diagnostic prenatal de condicié
limitant per a la vida, els pares han de ser informats de
la patologia i del pronostic esperable, aixi com de les
opcions possibles: interrupcié o continuacié de la ges-
tacio. Si els pares decideixen continuar amb I'embaras,
les CPP poden oferir-los I'oportunitat d’'acompanyar el
seu fill, abans i després del naixement, i pot ser una
oportunitat per exercir el rol de pares, encara que sigui
per un periode limitat de temps.

Les CPP requereixen un abordatge multidisciplinari en
que intervenen, a més de l'obstetra i la llevadora, el
neonatoleg, I'especialista en cures pal-liatives pediatri-

ques i altres especialistes implicats, al costat del psi-
coleg, el treballador social i I'equip de suport espiritual.

Es desenvolupara un pla de cures individualitzat que
inclogui el seguiment durant la gestacio, el pla de part
i les cures posteriors al naixement.

Fetus prematurs molt immadurs amb el part
imminent

Correspon a fetus amb una edat gestacional inferior a
23 setmanes, o entre 23 i 24 setmanes en que s’ha
pres la decisié de no reanimar.

Els limits de la viabilitat s’han anat modificant a mesura
que la cura neonatal ha millorat, ha augmentat la su-
pervivencia i han disminuit la morbiditat i les seqUeles
dels nounats prematurs. Les recomanacions sobre
I'actitud que cal seguir s’han de basar en la revisio de
la literatura i en les xifres de morbiditat i mortalitat neo-
natal disponibles (nacionals i del centre), fent una ava-
luaci6 individualitzada del pacient i atenent a I'opini6é
dels pares.

En el nostre entorn, i seguint les recomanacions de la
Societat Espanyola de Neonatologia (SENeo), el tracta-
ment dels nounats en els limits de la viabilitat en sala
de parts és el seglient @

— Edat gestacional menor de 2257 setmanes: no reani-
macié i mesures de confort.

— Edat gestacional entre 23%7 | 2497 setmanes: decisio
individualitzada, considerant la situacié concreta de
cada pacient i consensuant amb els pares la presa
de decisions.

La comunicacié adequada de l'equip d’obstetricia i
neonatologia amb els pares és fonamental per prendre
decisions. Els pares han de ser informats, d’'una ma-
nera sensible i empatica, de la morbiditat i la mortalitat
dels prematurs extrems i de les caracteristiques parti-
culars que condicionen el pronostic del seu fill, ade-
quant la informacié a les necessitats de cada familia ®.
L'equip assistencial ha de ser conscient de la impor-
tancia de com es dona aquesta informaci6, que con-
dicionara una decisi6 de gran transcendéncia per a la
familia.

Quan no es fan maniobres de reanimacio, les cures
pal-liatives a aquests nounats se centren a oferir mesu-
res de confort, que inclouen el contacte i la companyia
dels pares, la calor i 'administracié de farmacs per
controlar els simptomes, en cas que fos necessari.
'acompanyament no s’acaba amb la mort, sin6 que
continua posteriorment en el dol.

Diagnostic postnatal de condicio limitant o
amenacant per a la vida

Altres nounats també poden morir en el periode neo-
natal com a conseguéncia de complicacions relaciona-
des amb la prematuritat 0 amb malalties greus que no
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responen a la vigilancia intensiva. Es important que el
model de cures pal-liatives estigui integrat en les uni-
tats neonatals per tal que tots aquests pacients rebin
I'atencio adequada a les seves necessitats.

En la unitat neonatal alguns nounats poden ser diag-
nosticats de malalties limitants de la vida, com
I'encefalopatia hipoxica-isquémica greu, alteracions
genétiques, algunes anomalies cardiaques o malalties
neuromusculars.

En alguns d’aquests pacients el pronostic vital és curt,
perod en altres casos pot resultar impredictible. Aquests
infants han de ser atesos amb un enfocament pal-liatiu,
acceptant la irreversibilitat del procés que pateixen i la
possibilitat de mort com un esdeveniment vital, pero
rebent sempre la cura que proporcioni benestar.

Durant l'ingrés s’han d’establir els objectius terapeu-
tics, i fer un pla de cura individualitzada, i en alguns
casos, un pla de cura avangada. Es fonamental el su-
port dels equips de cures pal-liatives pediatriques, que
amés son els que duran a terme el seguiment d’aquests
pacients quan son donats d’alta de la unitat.

Importancia de les cures pal-liatives
centrades en el nadé i la familia

Malgrat que gairebé una tercera part de la mortalitat in-
fantil es concentra a l'epoca neonatal, les cures
pal-liatives no sén actualment una practica generalitzada
a les unitats de cures intensives neonatals (UCI-N) 1°. Es
necessari, doncs, que les CPP esdevinguin una prioritat
en l'atencié sanitaria perinatal. Els nadons greument
malalts i les seves families passen per experiencies i cir-
cumstancies extremament estressants a les UCI-N, on
cada dia es conviu amb la incertesa i, a més, la com-
plexitat i la gravetat de les malalties porta a dilemes étics
i emocionals molt importants . En aquest context, les
unitats neonatals que treballen aplicant les cures centra-
des en el desenvolupament i la familia (CCDF) represen-
ten el paradigma per portar a terme unes CPP de
maxima qualitat i d’abordatge integral. Les CCDF sén un
sistema de cures que, aplicades durant el periode neo-
natal, pretenen reduir I'impacte que té lloc en el nadé i
la seva familia com a conseqtiencia del naixement d’un
infant prematur o amb patologia limitant o0 amenacant
per a la vida i de la seva estada a la unitat neonatal. En
aquest sistema de cures la familia és una part integral
de l'equip que té cura del nado; professionals i pares
treballen junts per al benestar de l'infant.

Comunicacié i presa de decisions compartida

La familia ha de ser inclosa en aquest procés de presa
de decisions, en el grau que ells es vegin capacitats
per participar, i guiats pel millor interés del seu fill 12.
Les decisions compartides en el cas de decisions difi-
cils sén una alternativa molt valuosa a I'autonomia del
pacient. EI millor, seguint la filosofia de les cures cen-

trades en la familia, és un abordatge compartit de les
decisions amb diferent grau d’implicacié dels pares
(depenent de les seves necessitats i desitjos) 1°. La rea-
litat, en la practica clinica diaria, és que hi ha una com-
binacié de persones que prenen la decisio, és un con-
tinuum en que els pares es troben en la necessitat
constant de ser acompanyats. El grau d'implicacié que
els pares volen tenir es va veient amb les successives
reunions que tenen amb I'equip medic i infermer. S’ha
de permetre que trobin el seu lloc, alla on se sentin
comodes, sabent que aquest lloc pot canviar al llarg
del procés de la presa de decisions. Els professionals
hem de crear un clima de confianga. La comunicacio
ha de ser expressada des del respecte, amb una acti-
tud de cura, empatia i sinceritat 4. Si hi ha discrepan-
cies, caldra reunir-se amb els pares tants cops com
calgui per discutir la situacié i coneixer els punts de
vista, les emocions i els valors que guien els pares, i
aixi poder arribar a un consens.

Creacié de memories tangibles i facilitacié de
rituals

Un altre punt important en el procés de les CPP és
ajudar a la creacié de memories o records tangibles i
facilitar la realitzacié de rituals '°. Gran part del silenci
i de la falta de suport social en el dol perinatal prové del
desconeixement i de la mancanca d’eines per afrontar
la mort dels nadons. Per aix0 és important que des de
les CPP s’ajudi a crear aquests records i fomentar que
hi hagi temps i espai per poder compartir amb el nad6
i acomiadar-se adequadament: poder agafar-lo en
bracos, banyar-lo i vestir-lo, si es desitja, en definitiva,
fer de pares. Es important crear una caixa o album de
records on es puguin conservar escrits, roba, fotogra-
fies no cliniques i altres objectes que pertanyin al fill.
Aquests records tangibles podran acompanyar i facili-
tar el procés de dol dels pares '*17. A més, els profes-
sionals sanitaris han de facilitar la realitzacié de rituals
0 cerimonies segons les creences culturals i espirituals
de cada familia, si aixi ho desitgen. L'abordatge integral
de les CPP suposa també una inversié en salut mental
si es fa un adequat suport al dol. Per aix0 és primordial
que els professionals que treballen amb nounats i les
seves families rebin formacié en cures pal-liatives i del
procés de dol.

Pla terapeutic

La realitzacié d’'un pla terapéutic individualitzat a les
necessitats del nadé i de la seva familia és una eina de
gran utilitat. Ha de contenir la informacié clinica més
rellevant, i el pla d’actuacié que es proposa durant el
part i postpart immediat (si el diagnostic és prenatal) o
del periode neonatal. En el context de les cures centra-
des en el desenvolupament i la familia, és important
conegixer la situacioé familiar per tal que el pla terapéutic
sigui un reflex dels desitjos, els valors i les decisions
compartides entre la familia i els professionals. Es
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tracta d’'un document dinamic i adaptat a la situacié
clinica i a les necessitats canviants en les cures del
nado, tant en I'ambit hospitalari com en els casos en
qgue el seguiment continua a domicili, és a dir, una eina
informativa que permet millorar la coordinacié entre els
diferents nivells assistencials i facilita la continuitat de
les cures 8.

De I'hospital a casa

'atencié domiciliaria és un dels pilars en el seguiment
dels nadons amb necessitats pal-liatives, sempre que
les condicions cliniques i psicosocials ho permetin, ja
que aporta un seguit d’avantatges tant per al nadé com
per a la familia (comoditat, entorn conegut, foment del
vincle...) °.

Pelquefaal'organitzacio, i proposatdesd’organitzacions
mundials com I'OMS, aixi com per les politiques sani-
taries estatals i autondomiques, per tal d’optimitzar i ofe-
rir un seguiment integral, de continuitat i de qualitat als
infants amb malalties limitants o amenacants per a la
vida, cal una implicacié dels diferents nivells assisten-
cials tant de I'atencié primaria com de I'hospitalaria.
Els equips de cures pal-liatives pediatriques poden ofe-
rir la possibilitat de centrar les cures a domicili i, amb
coordinacié amb els professionals d’atencié primaria,
poder oferir una atencié de qualitat i preco¢ durant la
malaltia i en el procés de dol %°.
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Malalties croniques complexes en pediatria: de que

estem parlant?
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OBJECTIUS FORMATIUS

1. Aprendre a identificar els infants i joves amb
malalties croniques complexes.

2. Saber identificar els trets diferencials dels
malalts cronics complexos pediatrics respecte
dels adults.

3. Coneixer les necessitats d’aquests pacients i les
seves families.

4. Comprendre la resposta que necessiten des de
cada nivell del sistema sanitari.

Introduccio

La cronicitat no esta lligada a I'edat. La cronicitat
en pediatria també és complexa.

La cronicitat no és un fenomen lligat a I'edat, siné que
també afecta la poblacié infantil. Pacient cronic no és
sinonim de pacient ancia.

A mesura que s’han desenvolupat les tecniques de su-
port vital pediatric i la tecnologia aplicada a la medi-
cina, la poblacié d'infants amb malalties croniques ha
augmentat de manera exponencial. Als Estats Units es
calcula que, des del 1960 fins a I'actualitat, la propor-
ci¢ d'infants amb malalties croniques que interfereixen
amb la vida diaria ha augmentat més d'un 400%.

Actualment hi ha infants amb malalties o condicions
greus que aconsegueixen sobreviure, perd com a contra-
partida hauran de conviure amb problemes de salut cro-
nics o amb la necessitat d’'un suport tecnologic. Es tracta
d’infants i adolescents en una situacié d’alta vulnerabili-
tat i fragilitat que pot comportar discapacitat i, en conse-
glencia, dependencia cronica del sistema sanitari.

Ja l'any 1998 els americans van encunyar el terme in-
fants amb necessitats especials de salut, que es refe-
reix a infants i adolescents que tenen o estan en risc
de patir problemes fisics, de desenvolupament, de
comportament o emocionals que conduiran a un incre-
ment en les necessitats sanitaries (en tipus o en quan-
titat) comparades amb la resta de poblacié infantojuve-
nil. Dins d’aquesta poblacié amb necessitats especials,
els darrers anys destaca un subgrup d’infants cronica-
ment malalts i amb molts problemes: els infants i ado-
lescents amb malalties cronigues complexes (Fig. 1).

- Nens
amb

" malaltia
/complexa (<1%)

Fig. 1. Piramide poblacional en pediatria, en qué destaca la proporcio
d’infants amb necessitats especials de salut i el subgrup d’infants amb
malalties croniques complexes (MCC).

Que entenem per infant amb malaltia
cronica complexa?

En pediatria no hi ha una definicié consensuada de
malaltia cronica complexa (MCC). S’entén com a
infant amb MCC el que té malalties o condicions
que comporten fragilitat, limitacions funcionals im-
portants, necessitats elevades i un impacte sociofa-
miliar rellevant.
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Tot i que no hi ha una definicié consensuada, la més
utilitzada és la que va fer Cohen 'any 2011: es tracta
del nen, nena o adolescent amb malalties o condicions
croniques associades a fragilitat, limitacions funcionals
significatives, més necessitats de recursos (sanitaris i
d’altres), i que associa una despesa sanitaria elevada.
Estudis fets als Estats Units han determinat que, tot i
que els infants amb MCC representen menys de I'1%
de la poblaciod, consumeixen el 25% dels llits d’hospital,
son responsables d’un ter¢ de la despesa sanitaria en
pediatria i representen més del 40% de les defuncions
hospitalaries.

Aquesta definicié de Cohen, si es mira el pacient des
d’una perspectiva holistica, és clarament millorable, ja
que posa emfasi en la necessitat de recursos i en les
despeses ocasionades per aquests pacients i no pas
en 'elevat impacte sociofamiliar que implica tenir cura
d’'un infant amb aquestes caracteristiques. Sovint, un
dels progenitors s’ha de dedicar exclusivament a la
cura del fill malalt; hi ha altres germans que queden
«desplacats» per la necessitat dels pares de fer-se ca-
rrec de manera intensiva del malalt (especialment en
els periodes d’ingrés); I'assisténcia a I'escola necessita
d’una curosa preparacio, si l'infant és portador de tec-
nologia; i, en cas de no tenir un referent que conegui
bé el cas i coordini I'assisténcia, sovint les families se
senten molts soles i desorientades en el curs de la
malaltia, sense saber a qui recérrer si tenen proble-
mes. Amb el pas dels anys, els cuidadors pateixen els
efectes de I'estres cronic a causa de la sobrecarrega de
cures, la incertesa pronostica de la malaltia i les dificul-
tats per portar una vida «normal».

Ala Taula | es detallen exemples de condicions i malal-
ties pediatriques considerades MCC.

Un nou repte per als sistemes sanitaris

El treball en xarxa entre diferents dispositius sani-
taris i de la comunitat, aixi com el treball interdis-
ciplinari, son claus per a una atencio holistica i de
qualitat.

El nostre sistema sanitari ha de garantir I'accés d’aquests
pacients a una assistencia de qualitat i que els acom-
panyi durant tot el procés de la seva malaltia de manera
directa o indirecta: mitjangant la prevencié i la promo-
ci6 de la salut, I'aplicacié de tractaments amb objectiu
curatiu i atenent les necessitats pal-liatives.

Tradicionalment, I'atenci6 als pacients s’ha ofert des
del medi hospitalari quan ens trobem davant d’'un qua-
dre agut i en el seguiment d’'una malaltia concreta per
un especialista, mentre que la prevencio i la promocio
de la salut s’han ates des de 'atenci6 primaria.

Els infants amb una MCC de base pateixen sovint altres
condicions concomitants, en la majoria dels casos com
a consequéncia de la fragilitat provocada per la pri-

Tauta I

Exemples de condicions i malalties croniques
complexes que trobem més sovint en pediatria

Condicions Exemples

Dependéncia tecnologica | ® Miopatia congenita greu amb
traqueostomia per a l'assistencia
respiratoria, gastrostomia per a
I'alimentacié enteral, Us de cadira de
rodes, aparatatge per administrar
tractaments (nebulitzadors, aspirador

de secrecions, assistencia a la tos...).

Portadors de vies centrals per a
I'alimentaci6 parenteral.

Malalties minoritaries Epidermolisi bul-losa distrofica
recessiva amb afectacié multisistemica
(estenosi esofagica, sindactilies i
anemia). Necessitat de cures

completes de la pell cada 2 dies.

Malformacions congenites (p. ex.,
sindrome de CHARGE amb cardiopatia
congenita greu, atrésia d'esofag,
hipoacusia i malformacié genital).

Malalties neurologiques e Paralisi cerebral infantil amb epilepsia,
greus disfagia, sindrome aspirativa cronica i
Us de cadira de rodes. Assistencia a
escola d’educacio especial.

Tetraplegia per lesié medul-lar;
insuficiéncia respiratoria cronica amb
assistencia respiratoria domiciliaria.
Escoliosi greu. Infeccions respiratories
recidivants. Bufeta neurogena.

e Malalties neurodegeneratives (p. ex.,
ceroidolipofuscinosi juvenil).

mera. Necessiten visites a diferents especialistes i, de
vegades, passen més temps ingressats que al seu do-
micili. Els sistemes de salut dels paisos del primer moén
estan veient la necessitat de definir estrategies per po-
der cobrir les necessitats sanitaries d’aquests pacients,
que son multiples i persistents al llarg del temps, perd
d’intensitat variable. Per aixd, des dels estaments poli-
tics i de gestio s'intenta impulsar nous programes que
potenciin I'eficacia, I'eficiencia i I'efectivitat en la cura
d’aquests infants, tenint com a objectiu central millorar
la seva qualitat de vida i la de les seves families.

Fomentar la integracié dels infants amb MCC al seu
medi és una peca clau per millorar la seva qualitat de
vida. Aquesta integraci6 a la comunitat és molt dificil
sense el treball en xarxa dels diferents nivells
d’assisténcia sanitaria, tant de I'atencié primaria com a
equip de proximitat i coneixedor del territori i de la fa-
milia, com del nivell hospitalari, pel coneixement espe-
cific de la malaltia i de les terapies i els dispositius
tecnologics. La formacio, la coordinacio i 'intercanvi
d’informacié entre tots aquests professionals sén ne-
cessaris per poder teixir aguesta xarxa d'assistencia.

Mitjancant I'atencié domiciliaria i I'hospitalitzaci6 a do-
micili es facilita una atencié més centrada al domicili,
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minimitzant la disrupcié personal i familiar que com-
porten els desplacaments a I'hospital.

Les escoles ordinaries i d’educacité especial, aixi com
els centres de desenvolupament infantil i atencié pre-
cog (CDIAP) i els centres de salut mental infantil i juve-
nil (CSM1J), també sén peces importants en la xarxa
d’atencié d’aquestes families, ja que possibiliten la in-
tegracioé entre iguals i a la comunitat.

Model d’atencio

Les necessitats dels pacients amb MCC van més
enlla dels tractaments farmacolégics i I'atencié
meédica.

S’ha inclos un mapa conceptual d'un cas real per des-
criure les necessitats d’'un infant amb MCC (Fig. 2).
Com es pot observar, les necessitats van més enlla dels
tractaments farmacologics: cal modificar I'habitatge,
buscar una escola d’educacié especial, organitzar la
logistica amb els altres germans durant els ingressos i
efectuar sessions de fisioterapia; tot aixd sense oblidar
I'impacte a nivell psicoemocional el canvi de vida pel
fet de tenir un fill amb tantes necessitats. Per donar
una atencié integral a totes aquestes necessitats partint
d’un model biopsicosocial i espiritual, és necessari tre-
ballar amb equips interdisciplinaris formats per pedia-

tres, infermeres, psicolegs, treballadors socials i agents
espirituals.

Malaltia crénica complexa i condicions
pal-liatives

Hi ha un continuum entre les MCC i les condicions
tributaries de cures pal-liatives.

Una proporci6 considerable d’infants amb MCC arriba-
ran a viure almenys fins a la segona decada de la vida
i hauran de fer la transicio als serveis sanitaris d’adults
qguan arribin a la majoria d’edat.

Als programes de cronicitat d’adults de Catalunya es
defineixen dues categories de pacients: els pacients
cronics complexos (PCC) i els pacients amb malaltia
cronica avangada (MACA), que seria I'equivalent a pa-
cients pal-liatius. No obstant aixo, en pediatria, les
malalties potencialment limitants per a la vida i que
condueixen a cronicitat i complexitat tenen sovint un
curs dificil de predir perque es tracta de malalties rares
i poc conegudes, i perqué una mateixa malaltia es
comporta de maneres diferents segons el pacient, per
influencia d'altres factors externs. Es el que es coneix
com a paralisi pronostica. Aixd fa que, a la practica,
sigui molt dificil poder classificar els pacients com a
PCC o MACA. Es possible que un pacient amb una

201 Consultes
especialitats

120 urgeéncies

Nebulitzacions

Mare

sobrecarrega del NRER

cuidador

PSIGOESPIRIUAL

Germana
dificultats
adaptatives

Necessitat
de millorar
accessibilitat

Recursos i
equipament

AREA
SOCIAL

Paralisi cerebral infantil
- Disfagia

- Reflux gastroesofagic

- Pneumopatia cronica

- Epilépsia

- Retard psicomotor greu
- Deficit visual

Malaltia de Base:
Comorbiditats:

Fig. 2. Mapa conceptual de les necessitats d’'una familia real amb un fill amb malaltia cronica complexa (MCC).
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malaltia no progressiva (per exemple, una paralisi ce-
rebral infantil greu) es vagi debilitant per diferents co-
morbiditats (epilepsia refractaria, pneumopatia cronica,
escoliosi...) fins que arribi a una fase pal-liativa. | a
I'inrevés, pot ser que un pacient inicialment amb un
cancer de mal pronostic aconsegueixi superar la malal-
tia, pero es quedi amb seqUeles permanents i limita-
cions funcionals. Per aix0, en pediatria parlem genéri-
cament d'MCC, ja que hi ha un continuum entre les
condicions croniques complexes i les pal-liatives, i és
molt complicat establir el llindar. A la figura 3 es repre-
senta graficament aquesta situacio.

Necessitats d'atencié a la malaltia cronica complexa

Necessitats pal-liatives

Fig. 3. Continuum de necessitats d'atencié dels pacients amb malalties
croniques complexes (MCC) al llarg del temps, pel que fa als components
d'atencié a 'MCC i a les necessitats de cures pal-liatives.

Consideracions finals

Avui dia, la cronicitat complexa en pediatria és una rea-
litat. Per la seva prevalenca, tots els professionals sani-
taris, en algun moment de la nostra vida laboral, hau-
rem d’atendre un pacient d’aquestes caracteristiques.
Per donar-hi una resposta adequada cal la implicacié i
la coordinacié dels diferents nivells sanitaris, aixi com

un suport adient i formacié a tot el territori. Parlar-ne i
visibilitzar aquests pacients és un primer pas per sen-
sibilitzar els professionals de la importancia de trans-
formar progressivament les metodologies de treball,
qgue han de permetre 'assisténcia en xarxa i interdisci-
plinaria. Cada professional és important i suma per
aconseguir una assistencia de qualitat per als pacients
meés fragils i amb més necessitats.
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OBJECTIUS FORMATIUS

1. Conéixer les indicacions i els objectius del su-
port respiratori amb ventilacié no invasiva en el
pacient pal-liatiu pediatric.

2. Coneixer el material disponible per fer suport
respiratori amb ventilacid6 no invasiva a
domicili.

3. Conéixer la programacid, el monitoratge i les
complicacions de la tecnica.

Introduccio

La ventilacié no invasiva és una técnica de suport
respiratori que no envaeix la via aéria i és una ajuda
a la respiracié espontania del malalt. Per assolir la
maxima efectivitat i confort és especialment impor-
tant optimitzar la sincronia entre el pacient i el res-
pirador. A més, és imprescindible que al circuit hi
hagi un port d’exhalacié o orifici espiratori per po-
der eliminar I'anhidrid carbonic.

La ventilacié no invasiva (VNI) és una tecnica de suport
vital que no requereix envair la via aéria mitjancant in-
tubacié o traqueotomia. Té com a objectiu disminuir el
treball respiratori i millorar I'intercanvi gasoés.

Linici de la VNI domiciliaria en el pacient amb insufi-
ciencia respiratoria cronica té com a objectiu evitar re-
aguditzacions, preservar la funcié pulmonar i augmen-
tar la supervivéncia. En el pacient en situacié pal-liativa,
I'objectiu de la técnica és millorar el confort i la qualitat
de vida disminuint la sensaci6 dispneica, millorar la
qualitat del son i I'activitat ditirna, disminuir el nombre
d’hospitalitzacions o poder donar altes precoces i aug-
mentar el temps d’estada a domicili.

Per entendre com funciona técnicament la VNI, cal te-
nir en compte els aspectes seglients:

- La VNI és una tecnica de suport a la respiracio
espontania del pacient; per tant, no es pot modificar
la freqliencia respiratoria d’aquest i és especialment
important optimitzar la sincronia entre el pacient i el
respirador per aconseguir la maxima efectivitat i
confort.

- La VNI es fa mitjancant I'aplicacié d'una interfase a
la cara. Per aixo, es treballa amb fuites no controla-
des (ja que és imprescindible no estrenyer gaire les
mascaretes perque siguin confortables). Per aquest
motiu, un bon respirador de VNI ha d’augmentar el
flux de la tubuladura de forma proporcional a les fui-
tes per poder arribar a la pressid programada. La
majoria de respiradors de VNI domiciliaria tenen una
bona compensacié de fuites, ja que treballen mit-
jancant turbines que agafen I'aire ambiental.

- Cal recordar que la VNI no pot ser un sistema tancat
pacient-interfase-respirador. Es imprescindible que
hi hagi un port d’exhalacié o orifici espiratori (fuita
controlada) per poder eliminar I'anhidrid carbonic. El
port d’exhalacié pot estar a la interfase o a la tubula-
dura (Fig. 1).

Indicacions de VNI en cures pal-liatives

La indicacié principal de VNI en el pacient pal-liatiu
és la disminucio de la sensacidé dispneica amh
I'objectiu de millorar la qualitat de vida.

La indicacié principal per iniciar VNI en el pacient
pal-liatiu és la dispnea, definida com la sensacid de
falta d’aire. La dispnea sol apargixer en fases avanca-
des de la malaltia i pot ser deguda a metastasis pulmo-
nars, malaltia pulmonar intrinseca o infeccio, afectacié
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Fig. 1. Port d’exhalacio o orifici espiratori. a) A la interfase. b) A la
tubuladura.

del tronc o de I'encéfal, insuficiencia cardiaca, acidosi
o debilitat muscular.

En situacié d’ualtims dies, la VNI s'utilitza per alleugerir
la dispnea, normalment en infants previament adaptats
o que rebien VNI per insuficiencia respiratoria cronica,
i només si els aporta confort.

Sempre haurem de valorar la proporcionalitat del su-
port abans d’iniciar o mantenir la técnica.

Altres indicacions de suport respiratori en el pacient
pal-liatiu son:
1) Suport respiratori cronic (molt freqlient en pacients
amb paralisi cerebral):
e Apnees obstructives nocturnes.
e Apnees centrals.
e laringotraquiomalacia.
e Hipoventilacié per hipotonia de musculatura res-
piratoria.
e Restriccié toracica per cifoscoliosi o deformitat de
la caixa toracica.
e |nfeccions respiratories de repeticio.

e Malaltia pulmonar cronica per aspiracié cronica
de saliva, malaltia per reflux gastroesofagic en pa-
cients amb disfagia greu, fibrosi quistica en fase
avangada de la malaltia o hipoplasia pulmonar,
entre altres.

2) Suport respiratori en insuficiencia respiratoria cronica
aguditzada en pacients amb indicacions de no intu-

baci, sobretot en els que ja reben el suport a domicili
i estan adaptats a la VNI. En aquesta situacio, utilit-
zant el seu equip i augmentant el suport amb oxigen,
es poden recuperar d’'una insuficiencia respiratoria
cronica aguditzada per pneumonia, ateléctasi o bron-
coaspiracio, tant a domicili com a I'hospital.

3) Suport respiratori en postoperatoris, per exemple

d’escoliosi.

4) Fisioterapia respiratoria a domicili: utilitzada de ma-

nera intermitent durant el dia (1-2 hores de forma
fraccionada) per millorar la mecanica respiratoria i
els volums pulmonars, i facilitar I'eliminacié de
secrecions.

Les hores de suport respiratori indicades sén molt di-
verses; es pot portar a terme només per la nit, durant
tot el dia en reaguditzacions de la insuficiencia respira-
toria o de manera intermitent durant el dia com a
metode de fisioterapia respiratoria. No és recomanable
utilitzar la VNI de forma prolongada durant més de
16-18 hores al dia perque és poc confortable.

Contraindicacions de la VNI en cures
pal-liatives

La principal contraindicacié de la VNI en cures
pal-liatives és la desproporcié entre el benefici bus-
cat i la carrega que representa la tecnica per al
pacient i la seva familia.

La contraindicacié més important per no indicar VNI
en el pacient pal-liatiu és la desproporcié entre els ob-
jectius de suport respiratori i la falta de confort del pa-
cient o la carrega que representa la tecnica.

Altres contraindicacions serien:

Intolerancia a la interfase, tot i que actualment hi ha
tanta oferta d’interfases comercialitzades que és dificil
no trobar-ne una que sigui comoda per al pacient.

No millora de la sensacié de dispnea en el pacient amb
ordres de no intubacié o en situacit d’ultims dies.

Incapacitat de protegir la via aeria per alteracio de la
consciencia o afectacié de la musculatura bulbar.
Excepte en la indicacid de confort en la dispnea
d’ultims dies ja que el benefici, si millora la sensacié
de falta d’aire o el descans nocturn, és superior al
risc d’una broncoaspiracio.

Situaci6 d’'agonia o parada respiratoria imminent.

Material

El material necessari per a la VNI consta de la in-
terfase i els seus mitjans de subjeccio, el respirador
i la tubuladura, 'humidificador i altres accessoris,
com el tub en T per administrar oxigen o les peces
per fer aerosolterapia.

PEDIATRIA CATALANA ~ Any 2020  Volum 80



—

Gili-Bigata T, Pons-Odena M

[b]

Valvula antiasfixia
No bloquejar I'obertura

Embocadura de la
valvula antiasfixia

Fig. 2. Valvula antiasfixia en una interfase buco-nasal. a) Valvula tancada,
quan no hi ha flux a la tubuladura (per desconnexié o fallida electrica).
b) Valvula oberta, quan hi ha flux a la tubuladura.

Interfases

Les interfases més utilitzades en cures domiciliaries
s6n les nasals, buconasals, facials amb orifici espiratori
i sense (Fig. 1), i les peces bucals (pipes).

Algunes interfases tenen incorporades valvules antias-
fixia (Fig. 2) que permeten respirar aire ambient si una
fallada electrica (sobretot a domicili) deixa I'equip sense
flux a la tubuladura. Amb aquestes valvules s’evita que
la falta de flux d'aire converteixi el circuit en un circuit
tancat sense possibilitat d’eliminar I'anhidrid carbonic.

S’ha de tenir en compte que les interfases tenen ports
per administrar oxigen o col-locar linies per mesurar la
pressi6 que no s’han de confondre amb ports
d’exhalacio.

Les interfases nasals sén més comodes i permeten eli-
minar secrecions per la boca o permetre el vomit en
pacients amb discapacitat motora. El seu gran incon-
venient és quan el pacient obre la boca o no la pot
tancar (situacié molt freqlent en el pacient amb paralisi
cerebral). Si el pacient obre la boca, el respirador de-
tecta fuites, augmenta el flux de la tubuladura per arri-
bar a la pressié programada, aquest flux surt per la
boca i aix0 provoca molt disconfort al pacient. En
aquesta situacio es poden utilitzar mentoneres, xumets
o dormir de costat amb el cap sobre el coixi per mini-
mitzar el problema.

Les interfases buconasals i facials s6n molt bones op-
cions a tenir en compte, sobretot en les reaguditzacions.

Es important no estrényer les interfases sobre la cara
amb la idea de minimitzar les fuites. Hem de compro-
var que passa un dit nostre entre l'arnés i el cap del
pacient per evitar lesions cutanies per pressio i defor-
mitats craniofacials a la llarga. Per tant, s’accepten fui-
tes no controlades al voltant de la interfase, sobretot si
utilitzem respiradors que funcionen amb turbines i
compensen bé les fuites. Es molt bona idea disposar
de dos interfases per anar-les rotant i aixi canviar els
punts de pressio.

Fig. 3. Equip de ventilacié no
invasiva (VNI) domiciliaria amb
interfase nasal i tubuladura
unica.

Sistemes de fixacio de les interfases

La fixacio pot ser amb gorres, més caloroses, 0 amb tires.

Respiradors

Els respiradors de VNI per utilitzar a domicili (Fig. 3)
son petits; facils de transportar, utilitzar i programar;
compensen les fuites controlades i les no controlades
per arribar a la pressié programada; els més moderns,
amb mesclador d’oxigen, permeten administrar frac-
cions inspirada d’oxigen (FiO,) superiors al 60% i po-
den monitorar grafiques de pressié, volum i flux. La
majoria de respiradors tenen control de tendéncies,
que és molt Util per revisar els parametres monitorats.

Com a desavantatge, per accedir al menu clinic s’han
de desbloquejar, i tots els aparells es desbloquegen
d’'una manera diferent. La pagina web gratuita
dbloc.info dona instruccions de desbloqueig depenent
del tipus de respirador d’'una manera molt visual.

Habitualment, amb VNI domiciliaria s'utilitza tubula-
dura unica. Per aixd és especialment important tenir
un port d’exhalaci¢ a la interfase o a la tubuladura per
evitar que I'equip sigui un sistema tancat sense possi-
bilitat d’eliminar I'anhidrid carbonic.

Material accessori

Administracio d’oxigen

Hi ha respiradors que no tenen mesclador d’oxigen,
per tant, si el necessitem haurem d’incorporar I'oxigen
a la tubuladura mitjancant una peca en T (com més
a prop de la interfase aconseguirem una FiO, més
alta) o a la interfase mateix, en els ports dissenyats
especialment per posar oxigen o linies de pressio
(tedricament més molest per al malalt perque crea
turbuléncies) (Fig. 4).

Es important tenir en compte que es necessiten fluxos
alts d’oxigen per enriquir el gas que prové de la turbina,
ja que el flux d’aquest és molt elevat per tal de com-
pensar les fuites. La FiO, maxima teodrica que es pot
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Fig. 4. Formes d’administracié d’oxigen en cas de respiradors sense
mesclador. a) Tub en T. b) Connexié al port de la interfase.

arribar amb un respirador sense mesclador utilitzant
untuben T oel portde lainterfase es d’aproximadament
un 50% amb cabalimetres a 15 litres per minut.

Humidificacio
Es molt aconsellable utilitzar humidificadors de placa

calefactora per evitar ressecar la mucosa respiratoria i
millorar la tolerancia de la tecnica.

Aerosolterapia

En els circuits es poden intercalar dispositius d’aerosols
0 peces que permetin connectar un dispositiu inhala-
dor pressuritzat (MDI).

Modalitats de VNI i programacio

En VNI se solen usar modalitats que controlen el
cicle respiratori per pressié: CPAP o BIPAP, segons
la indicacié. Se sol treballar amb pressions mini-
mes en espiracié de 4 cmH,0 per evitar reinhalacié
i maximes en inspiracio de 16-18 cmH,0.

CPAP

Amb la CPAP (Continuous Positive Airway Pressure) es
genera un nivell de pressié positiva continua a la via
aéria mitjancant un flux continu. Es molt Gtil en casos
d’apnees obstructives.

p

IPAP o pressié max. [-r-------=--=--=--- S

PS

EPAP 0 PEEP |----—.. —re | .

Ti

'
'
i

:

Fig. 5. Grafica pressio (P) - temps (t). IPAP: Inspiratory Positive Airway
Pressure (P maxima); PS: Pressio Suport; EPAP: Expiratory Positive
Airway Pressure; PEEP: Positive End Expiratory Pressure (P positiva al
final de I'espiracid); Ti: Temps inspiratori.

Habitualment es programa una CPAP de 4 a 12 cmH,0.
Una CPAP inferior a 4 cmH,0 té molt risc de provocar
reinhalacio, i una CPAP superior a 12 cmH,0O pot pro-
vocar disconfort pel flux tan alt que necessita per arri-
bar a la pressié programada, que obliga a estrényer la
interfase a la cara.

BIPAP

La BIPAP (Bilevel Positive Airway Pressure) és una
ventilacié amb dos nivells de pressié (Fig. 5). Es molt
atil en casos d’hipoventilacié no central.

Es poden aplicar diverses modalitats de BIPAP:
- ST: espontani/temporitzat

- PS: pressié suport

- PC: pressi6 control

Les tres modalitats tenen en comu que detecten quan
el pacient inspira (sensibilitat inspiratoria), pressuritzen
al nivell de pressi6 que hem programat i el mantenen,
i acaben la inspiracié detectant la caiguda de flux de
l'infant quan acaba d’inspirar (ST i PS) o assolint el
temps inspiratori (Ti) programat (PC). En totes les mo-
dalitats podem modificar el temps de pressuritzacio
(rampa) perque el flux no arribi massa rapid o massa
lent, i aixi millorar el confort reduint la sensacié bé

TAuLA I
Programacio habitual de la VNI
en el pacient pal-liatiu pediatric
e Pressi6 espiratoria (PEEP o EPAP): 4-8 cmH,0.
e Pressié maxima (IPAP): 8-18 cmH,0 *
® Rampa (temps de pressuritzacié): 0,05-0,2 segons

e Sensibilitat inspiratoria: molt sensible (pero que no autocicli) (Fig. 6)

e Sensibilitat espiratoria en PS* (caiguda de flux inspiratori) 40-80%
(Fig. 6)

e Ti maxim en modalitat de PS o Ti en PC semblant al del pacient

e FR de rescat: més baixa que I'espontania de I'infant (perque no el
molesti)

* vegeu el text. IPAP: Inspiratory Positive Airway Pressure (P maxima);
PS: Pressio Suport; EPAP: Expiratory Positive Airway Pressure; PEEP:
Positive End Expiratory Pressure (P positiva al final de I'espiracio); Ti:
Temps inspiratori; PC: Pressié Control; FR: Freqléncia Respiratoria.

l Sensibilitat espiratoria

Sensibilitat inspiratoria ‘ t

Fig. 6. Grafica flux (F) - temps (t).
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d’entrada brusca de l'aire bé de manca d’arribada
d’aire, respectivament.

Programacio del respirador
La programacié habitual es resumeix a la Taula I.

Pel que fa a la pressié maxima (IPAP), els valors supe-
riors a 16 cmH,0 no estan recomanats en pacients
amb patologia neuromuscular per risc de distensio
gastrica. Cal vigilar en cas que el respirador faci pro-
gramar PS (en lloc de pressié maxima); en aquestes
circumstancies, la PS és sobre la pressié positiva al
final de la espiracio (PEEP) i, per tant, per assolir una
pressi6 maxima de 8-18 cmH,0, caldra programar el
diferencial sobre la PEEP; per exemple, per a una IPAP
de 18 cmH,0 amb PEEP de 6 cmH,0O caldra progra-
mar una PS de 12 cmH,0.

Respecte a la sensibilitat espiratoria en PS (també
anomenada punt de ciclat) és important entendre que
correspon al valor del flux inspiratori després d'iniciar la
seva caiguda al final de la inspiracié (moment en qué es
vol que el respirador inicii el pas d’inspiraci6 a espiracio),
en relaci6 al flux inspiratori maxim (expressat en %).

Als respiradors de ventilacié domiciliaria, de vegades,
es programa la sensibilitat i la rampa a través d’una
grafica visual, no numerica. S’haura de programar de
forma intuitiva valorant el confort i la sincronia de
I'infant.

Monitoratge

El monitoratge de la VNI en cures pal-liatives és
gairebé sempre clinic, observant la millora de la
dispnea i el confort del pacient.

El monitoratge de la VNI en infants en cures pal-liatives
és clinic (rarament gasometric). Hem d’observar que
millora la sensacié de dispnea, disminueix la freqten-
cia cardiaca i respiratoria, i millora la saturacio d’oxigen,
i que el pacient es troba confortable amb I'equip i sin-
cronitzat amb el flux que rep de la maguina. Per moni-
torar la sincronia hem de revisar la interfase i el sistema
de subjeccio, valorant que no hi hagi massa fuites,
perd també que la interfase no estigui gaire cenyida,
perque el respirador sigui capac de detectar que I'infant
inspira sense esforc; que mantingui la pressuritzacio
per tal de millorar la insuficieéncia respiratoria, i que
detecti quan el pacient vol espirar, permetent-li fer-ho
de forma confortable (sense perllongar o escurcar el
seu Ti neural).

La pulsioximetria també sera Util, ja que ajudara a va-
lorar la millora del pacient i els periodes d’hipoventilacié
i d’acumulaci6 de secrecions.

TauLa II

Complicacions de la VNI
en el pacient pal-liatiu pediatric

e Intolerancia de la interfase

o Dermatitis irritativa

e Conjuntivitis irritativa

o Deformitat del massis facial (VNI prolongada)

e Hipercapnia per reinhalacio (vigilar el muntatge del circuit!)
e Distensio gastrica (sobretot en pacients neuromusculars)

e Asincronia

e Aspiracié alimentaria (molt infrequent)

Complicacions

La complicacié més fregiient de la VNI és la derma-
titis irritativa per la pressio de les interfases.

La VNI no és una técnica que estigui exempta de com-
plicacions. Les més rellevants es recullen a la Taula 1.
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CAS CLINIC

Cures pal-liatives pediatriques en un cas de malaltia

neurologica greu
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Resum

Introduccié. Els pacients amb malalties neurologiques greus
representen un dels principals grups d’atencié a les unitats
de cures pal-liatives pediatriques (CPP). Tot i que les etio-
logies son heterogenies, comparteixen trets fonamentals
que cal tenir en compte en la valoracié des dels diversos
nivells assistencials.

Cas clinic. Presentem el cas d'un pacient de 9 anys amb una
malaltia neurologica degenerativa no filiada, derivat a la
unitat de CPP després de necessitar diversos ingressos per
sobreinfeccions respiratories. Des de la unitat es fa una va-
loracié multidisciplinaria en que es consideren els simpto-
mes habituals en fase avancada i s’estableix un pla terapéu-
tic juntament amb els professionals vinculats. Posteriorment
es manté el seguiment atenent a les complicacions presen-
tades, fins al maneig durant la situacié d’tltims dies, amb
la defuncié del pacient al seu domicili sis mesos més tard.

Comentaris. Tenint en compte I'encara curt trajecte de les
unitats de CPP i la complexitat dels casos que les necessi-
ten, és freqlient trobar interrogants en diferents fases de
I'atencié. Es important congixer les eines adequades per
valorar el millor moment per fer la derivacié i comprendre
les necessitats adaptades a cada estadi evolutiu, aixi com
detectar simptomes que sovint condicionen la qualitat de
vida. Finalment cal fer un acompanyament del pacient i la
familia, amb el maneig adequat durant la situacié de final
de vida.

Paraules clau: Cures pal-liatives pediatriques. Malalties
neurodegeneratives. Qualitat de vida. Pla de decisions
anticipades.

ATENCION PALIATIVA EN UN CASO DE ENFERMEDAD NEUROLOGICA GRAVE

Introduccion. Los pacientes con enfermedades neurolégicas graves
suponen uno de los principales grupos de atencién en las unidades
de cuidados paliativos pediatricos (CPP). Pese a la diversidad en
cuanto a etiologias, comparten particularidades que es necesario
tener en cuenta durante su valoraciéon en los distintos niveles
asistenciales.

Caso clinico. Presentamos el caso de un paciente de 9 afios con
una enfermedad neurolégica degenerativa no filiada, derivado a la
unidad de CPP tras requerir varios ingresos por sobreinfecciones
respiratorias. Desde la unidad se realiza una valoracién multidisci-

plinar, considerando los sintomas mas frecuentes en fase avan-
zada y estableciendo un plan terapéutico juntamente con los pro-
fesionales vinculados. Posteriormente se mantiene el seguimiento
atendiendo a las complicaciones presentadas, asi como el manejo
durante la situaciéon de Gltimos dias hasta la defuncién del pa-
ciente en su domicilio seis meses maés tarde.

Comentarios. Dado el corto trayecto de las unidades de CPP y la
complejidad de los casos que atienden, es habitual encontrarse
con interrogantes en distintas fases de la atencién. Es importante
conocer las herramientas adecuadas para valorar el mejor mo-
mento para la derivacion, comprendiendo las necesidades adapta-
das a cada fase evolutiva, asi como detectar sintomas que suelen
comprometer la calidad de vida. Finalmente se debera realizar un
acompafiamiento del paciente y la familia, con el manejo ade-
cuado de la situacién de final de vida.

Palabras clave: Cuidados paliativos pediatricos. Enfermedades neu-
rodegenerativas. Calidad de vida. Plan de decisiones anticipadas.

PEDIATRIC PALLIATIVE CARE IN A CASE OF SEVERE NEURODEGENERATIVE
DISEASE

Introduction. Patients with severe neurological disease are one of
the main groups followed by paediatric palliative care (PPC) units.
Despite the diversity in aetiologies, they share particularities
that need to be considered during their assessment at different
levels of care.

Case report. We present the case of a 9-year-old patient with an
unknown neurodegenerative disease who was referred to the PPC
unit after multiple respiratory infections. Once in the unit, the PPC
team carried out a multidisciplinary evaluation, considering the
most frequent symptoms at the advanced stage of the disease, and
establishing a therapeutic plan together with the required profes-
sionals. Subsequent follow-up was maintained according to the
severity of the complications during 6 months, until end-of-life
care was required, with death of the patient at home.

Comments. Given the relatively short path of the PPC units, and the
complexity of the cases requiring them, it is common to encounter
unclear questions about patient management. It is important to
have the right tools to decide their referral, to understand their
needs in every stage of the disease, as well as detecting symptoms
that usually compromise their quality of life. Finally, it is essential
to accompany the patients and their families and provide proper
management through this end-of-life journey.

Key words: Pediatric palliative care. Neurodegenerative diseases.
Quality of life. Advance care planning.
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Introduccio

Els pacients amb malalties neurologiques greus repre-
senten un dels principals grups d’atencié a les unitats
de cures pal-liatives pediatriques (CPP). Tot i que les
etiologies son heterogenies, comparteixen trets fona-
mentals que cal tenir en compte en la valoracié des
dels diversos nivells assistencials !.

En aquest treball es presenta i discuteix un cas
il-lustratiu del seguiment que fan les unitats de CPP a
infants amb malalties neurologiques greus.

Cas clinic

Pacient de 9 anys que presenta una malaltia neurode-
generativa no filiada que s'interconsulta a la unitat de
CPP a causa d'un augment en la freqléncia de les
reaguditzacions respiratories i un empitjorament de la
funcié neurologica en els darrers sis mesos, en el con-
text d’'una malaltia cronica avancada.

Com antecedents, és fruit d’una gestacié ben contro-
lada, sense anomalies. Nascut a terme amb pes ade-
quat. Immunitzacions segons el calendari vacunal. Té
una sindrome acinética progressiva no filiada iniciada
als 12 mesos de vida, amb regressié psicomotriu.
Associa parkinsonisme, atrofia Optica, disfagia i espas-
ticitat. Els estudis genétics no han sigut concloents.
Presenta una insuficiencia respiratoria cronica amb
sindrome d’apnea/hipopnea obstructiva de la son
(SAHOS) secundaria a la malaltia de base. Primer
ingrés per reaguditzacio respiratoria als 2 anys, que va
requerir tragueotomia durant nou mesos. Posterior-
ment, sense nous ingressos fins als 8 anys, quan in-
gressa tres vegades en un periode de sis mesos. Des
del penultim ingrés, s’inicia ventilacié no invasiva (VNI)
nocturna. Associa una disfagia orofaringia greu, que va
comportar una gastrostomia als 7 anys, amb una ali-
mentacié exclusivament pel botd gastric amb triturats,
i escoliosi dorsolumbar.

Pacient en seguiment multidisciplinari per part de neu-
rologia, pneumologia, gastroenterologia i rehabilitacio.

Ingressa a I'hospital per sobreinfeccié respiratoria.
Durant I'ingrés, davant I'augment en la frequéncia de
reaguditzacions i la necessitat de cures intensives, es
presenta el cas del pacient a I'equip de CPP per fer
una primera valoracio.

Primera valoracio

Analisi dels problemes fisics actuals i potencials
del pacient

— Neurologics: presenta poc contacte amb els pares,
amb empitjorament els darrers mesos. Aixi mateix,
refereixen insomni i terrors nocturns. Espasticitat
greu. No ha presentat crisis convulsives fins al mo-
ment actual. No presenta dolor. Tractaments: carni-
tina, acid folinic, tiamina, baclofén, melatonina, ris-
peridona, lorazepam, gabapentina.

— Respiratoris: augment de la freqliencia d’ingressos
els Ultims mesos. No presenta secrecions. No
s'observa dificultat respiratoria en repos. Realitza
fisioterapia respiratoria a domicili i a I'escola. Tracta-
ments: salbutamol, budesonida, ventilacié no invasia
(VNI) nocturna.

— Digestius: alimentaci6 exclusivament pel bot6 gastric
amb triturats. No vomits, deposicions normals. Sos-
pita de reflux gastroesofagic, pendent d’estudi. Trac-
taments: esomeprazole.

— Altres problemes: subluxacié de maluc. No hi ha ul-
ceres ni lesions cutanies.

— Dispositius a domicili: respirador per a VNI nocturna,
pulsioximetria, nebulitzador, aspirador de secrecions,
oxigenoterapia, Cough-Assist®. Cadira de rodes adap-
tada, bipedestador. Bomba d’alimentacio.

Valoracio psicosocial familiar

— Viu amb els pares i la germana, amb una bona orga-
nitzacié familiar. Des de la unitat s’ofereix atencid
psicosocial tant als pares com a la germana. A la
primera visita es percep que els pares fan servir dife-
rents estrategies per afrontar la situacio, i plantegen
dubtes sobre la comunicacié amb la germana.

Coordinacio amb els professionals implicats

— El pacient viu a 35 km del nostre centre. Des de la
unitat es contacta amb el seu pediatre i la infermera
pediatrica d’atencié primaria, amb qui mantenen un
bon vincle i fan visites domiciliaries setmanals. També
es contacta amb l'escola d’educacié especial i la
fisioterapeuta a domicili.

— S’informa la familia dels serveis que du a terme la
unitat, amb suport telefonic durant les 24 hores del
dia i la possibilitat de desplacament a domicili, visites
programades tant a domicili com a I'hospital, i aten-
cio per part d'un equip multidisciplinari.

— Es registren els diferents especialistes implicats en el
seguiment del pacient.

Plantejament d’un pla de decisions anticipades

— S’exploren les expectatives de la familia davant la si-
tuacid6 amenacant i limitant per malaltia cronica
avancada. Aixi mateix, s'ofereix la possibilitat de par-
lar del final de vida. Els pares refereixen que no s’han
plantejat I'escenari de final de vida; I'inica ocasié en
quée I'equip medic va tractar el tema va ser durant el
transcurs d’un ingrés recent a la unitat de cures in-
tensives pediatriques (UCI-P).

Evolucio posterior

Després de la primera valoracié es fan visites de segui-
ment a domicili un cop al mes i trucades setmanals,
aixi com visites de suport psicologic.

—E
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Tenint en compte el punt d'inflexié > observat en el
pacient amb I'evolucid dels darrers mesos, i un cop
establerta una vinculacié amb la familia, es decideix fer
una reunié multidisciplinaria amb els especialistes im-
plicats. S'acorda adequar les mesures terapeutiques,
evitant I'ingrés a la UCI-P, i rebre ventilacié mecanica
invasiva en cas d’empitjorament. S'informa els pares
del plantejament, i s’hi mostren d’acord.

Durant els mesos posteriors presenta exacerbacions a
nivell respiratori (un episodi cada dos o tres mesos),
que es tracten ambulatoriament amb visites domici-
liaries tant de I'equip de CPP com del seu pediatre
d’atenci6 primaria. Durant els episodis també es conti-
nuen explorant expectatives i resolent dubtes de la
familia quant a I'empitjorament progressiu del seu fill.

Situaci6 d'altims dies

Sis mesos després que la unitat de CPP inicii el segui-
ment, debuta amb clinica de convulsions tonicocloni-
ques en un context de sospita d’infeccié respiratoria;

en aquest cas es decideix traslladar a I'hospital via Ser-
vei d’Emergencies Mediques (SEM).

A urgeéncies se segueix el protocol de crisis epileptiques
i com que no hi ha resposta als farmacs utilitzats (mida-
zolam, levetiracetam, valproat, fenobarbital), es diag-
nostica d’estatus convulsiu i ingressa a la planta de
pediatria amb infusié continua de midazolam per via
intravenosa i ventilaci6 no invasiva, juntament amb
antibiotics, broncodilatadors i morfina per tractar la
dispnea. A causa de les mioclonies d’origen subcortical
que presentava el pacient, s'administra piracetam, pero
no s'obté resposta. A planta, es canvia la via d’admi-
nistracié del midazolam (d'intravends a subcutania), i
com que les crisis empitjoren, s'utilitza novament la via
intravenosa. Donada la fase avangada de la malaltia,
junt amb la refractarietat de I'estat epileptic, i d’acord
amb els professionals implicats durant I'ingrés, es plan-
teja a la familia la retirada de les mesures de suport
vital. Es decideix traslladar-lo al domicili via SEM, d’acord
amb la familia, per passar els Ultims dies a casa.

Quan arriben al domicili, acompanyats per I'equip de
CPP, se'ls expliquen el passos que cal seguir i es deixa
espai a la familia per acomiadar-se. A nivell médic,
s'optimitza la sedacié pal-liativa amb midazolam i clor-
promacina intravenosa i una vegada s’aconsegueix una
sedacio profunda (Escala Ramsay 6) es retira el suport
respiratori de forma progressiva, de manera que el
pacient manté respiracié toracoabdominal espontania.
Se suspenen també la dieta i la hidrataci¢, I'antibiotic i
els broncodilatadors, aixi com la medicacié de base,
futil en aquest moment de la malaltia.

Les hores posteriors es manté contacte telefonic estret
i visites diaries a domicili. Els pares manifesten dubtes
sobre el procés d’agonia i el possible patiment del seu
fill, que I'equip de CPP els resol. S’expliquen els signes
i simptomes del final de vida i quina medicacidé admi-

nistrar en cada moment. Després de tres dies a domi-
cili, mor acompanyat de la seva familia.

Posteriorment s’escriu un correu electronic de comiat
a tots els professionals dels diferents ambits per infor-
mar de la mort del pacient i les circumstancies
d’aquesta. La unitat de CPP contacta telefonicament
amb els pares una setmana després del decés, es fa
una visita posterior a la familia al domicili i un tanca-
ment a I'hospital amb els professionals implicats, tant
d’'atencié primaria com de I'hospital. Es vincula a la
unitat de dol, en la qual actualment es continua fent
seguiment tant a la germana com a la mare.

Discussio

Presentem un cas il-lustratiu del seguiment que fan les
unitats de CPP a infants amb malalties neurodegene-
ratives.

Segons la classificacié de I’Association for Children
with Life Threatening or terminal conditions and their
families (ACT) 3, el cas presentat correspon al tercer
grup: malalties progressives sense opcions curatives,
amb tractament pal-liatiu des de l'inici.

Com moltes d’aquestes malalties, i en aquest cas con-
cret, el diagnostic és incert i per tant també el pronos-
tic. La incertesa pronostica és habitual en malalties
greus no filiades, tot i que no és incompatible amb un
enfocament pal-liatiu del cas.

Una de les particularitats dels equips de CPP és que
no es dediguen de manera exclusiva a la situacio de
final de vida, i tampoc modifiquen el moment en que
té lloc la mort1.

Aixi doncs, el moment en qué cal derivar un pacient
pot representar un repte i sovint esta associat a un aug-
ment de la complexitat. En aquest cas, el deteriora-
ment del pacient és notori, i el va portar a diversos
ingressos. Aquest canvi de tendéncia en la trajectoria
del pacient és el que es coneix com a punt d'inflexi6 ?,
i es pot manifestar de diverses maneres (menys temps
lliure de simptomes, augment de la necessitat de trac-
taments...). Cal deixar clar que molts cops el punt
d’inflexi6 no és un moment determinat, sin6 que re-
quereix perspectiva per valorar I'evolucié. Disposem de
diverses escales que ens ajuden a detectar-lo, com per
exemple I'escala PaPas*.

Un cop els pacients amb malalties neurodegeneratives
comencen a rebre I'atencié d’'un equip de CPP, hi ha
diversos aspectes que cal desenvolupar:

- Detectar simptomes freqlients en aquestes malalties,
optimitzant-ne el maneig si és necessari®. En el cas
presentat s'analitzen els més rellevants (dolor, altera-
cions del to muscular, dispnea, mal maneig de secre-
cions respiratories, problemes amb l'alimentaci6 i el
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- Empoderar les families per reduir la seva dependén-
cia dels serveis sanitaris, tenint en compte que molts
d’aquests pacients reben multiples medicacions i
depenen de dispositius a domicili per al suport respi-
ratori o nutricional, o la mobilitzacié.

Establir una xarxa d’atencié de manera coordinada
tant amb especialistes com amb l'equip d’atencié
primaria. Valorar de forma multidimensional el pacient
i la familia, donades les apreciables necessitats de su-
port en els ambits emocional, social i espiritual.

Crear un pla de cures anticipades, consensuat amb
tots els professionals vinculats i d’acord amb les ne-
cessitats i preferéncies del pacient i la familia; per tal
d’unificar les mesures que es poden oferir en els
possibles escenaris d’atencié (urgencies, hospital de
zona, SEM...), valorar el millor espai per a la futura
defuncié (domicili, hospital de zona, hospital espe-
cialitzat), aixi com respectar els desitjos espirituals i
religiosos.

Durant el seguiment d’aquests casos cal revalorar
la situacié clinica i els possibles canvis, informant
a la familia d’aquests i respectant el seu procés
d’adaptacio.

Atenent a la situacié d’dltims dies, les reaguditzacions
o l'aparicié6 de nova simptomatologia ens han de fer
estar alerta per a una possible defuncié. Pel que fa al
maneig medic en aquesta fase, la prioritat és evitar o
minimitzar el patiment del pacient. De cara als farmacs
i altres mesures de suport, cal valorar el benefici que
aporten, el millor moment per retirar-los i la via

d’administracié optima, i minimitzar tant les explora-
cions complementaries com el monitoratge ©. Cal valo-
rar les necessitats de suport psicosocial i espiritual de
la familia, i buscar un ambient tranquil i intim. Tot i la
individualitzaci6 necessaria en aquest estadi, el cas
presentat pot representar un exemple d’adequacio de
mesures a domicili.

Després de la mort del pacient s’ofereix seguiment
durant el procés de dol, per tal de donar eines per
fer-ne una elaboracié saludable i detectar possibles
signes de dol complicat.
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ARTICLE ESPECIAL

Atencié psicosocial en cures pal-liatives pediatriques

Balma Soraya Hernandez Moscoso, Daniel Toro-Pérez
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Introduccio

En tant que éssers relacionals, cap procés huma no
es pot deslligar del context sociocultural en que es
viu. Els aspectes historics, politics, economics, socials
i religiosos configuren una cultura que té influencia
directa en com les persones viuen la salut, la malaltia,
la vida i la mort. Els constructes sobre maternitat i
tipus de cura, infancia i drets dels infants, malaltia,
tractaments i sistema sanitari determinen maneres
de fer i de sentir, i modulen comportaments i estils de
vida.

La cultura, entesa com el conjunt heterogeni de nor-
mes, usos, tradicions i costums, significa i construeix la
realitat de diferents grups de persones i modela les
cosmovisions sobre malaltia i mort, perd també sobre
I'acceptacié o no de la cronicitat, la discapacitat o la
dependéncia dintre de la familia i de la comunitat.

Els processos migratoris, i alhora la globalitzacio, gene-
ren un nou escenari en que els professionals de les
cures pal-liatives pediatriques s’han de moure. Fami-
lies diverses d’arreu del moén, amb les seves especifici-
tats i necessitats concretes, configuren un gresol étnic
i un repte en l'elaboracié de la identitat, l'alteritat i la
provisié de serveis sanitaris.

Les families amb altres tradicions i costums poden
viure dificultats afegides en la comprensié dels proce-
diments medics i en la presa de decisions !. Val a dir
que per a families d'altres cultures no es defineixen
només persones d’altres paisos, ja que qualsevol
col-lectiu o zona especifica d’un mateix pais o comuni-
tat pot presentar costums i tradicions diferents que cal
tenir en compte.

L'espiritualitat, entesa com la natura profunda que mo-
tiva I'ésser huma en la cerca del sentit, la connexié i la
transcendéncia, i la religid, com a doctrina especifica
que la vehicula, també sén una esfera important en el
complex marc de les cures pal-liatives pediatriques i de
la diversitat del mén en que vivim.

Reconeixer els diferents aspectes psicosocials que in-
cideixen en el procés de malaltia d'un infant permetra
fer un acompanyament millor.

El patiment

Els autors Krikorian i Limonero? proposen una visio in-
tegradora del patiment en cures pal-liatives, i afirmen
que el patiment és una experiencia multidimensional i
dinamica d’estres greu que passa quan hi ha una ame-
naca significativa per a tota la persona i, a més, els
processos reguladors sén insuficients, fet que porta a
I'esgotament. Assenyalen com a important que els pro-
cessos d’amenaca i regulacié tenen lloc a nivell de
ment i cos. Es per aixd que el patiment implica aspec-
tes psicologics (cognitius, emocionals, espirituals) i fi-
siologics quan la persona tracta d’adaptar-se o recupe-
rar un estat dinamic d’equilibri i benestar.

El patiment de les persones en situacié de malaltia cro-
nica complexa o de final de vida es troba modulat per
I'estat d’anim que presenten. Es tracta d’una situacié
dinamica i canviant en funcié de I'evolucié de la malal-
tia 3. Des d'una perspectiva psicologica, el patiment
esta relacionat amb emocions com la por, la ira, la tris-
tesa, el desemparament i la desesperacio. Pot ser aug-
mentat per aquestes emocions viscudes com a negati-
ves, o disminuit per les viscudes com a positives, que
ajuden el pacient a respirar i sentir-se restaurat i sos-
tingut durant els esforcos d’afrontament.

Particularment, en les cures pal-liatives pediatriques
hem de tenir present la unitat familiar, en que pares
i fills tenen una relacid bidireccional en I'experiéncia
de patiment. Brefenbrenner 4 i el model ecologic
d’afrontament de I'estres reflecteix el context com un
conjunt de sistemes (familia-escola-recursos sanitaris-
politiques governamentals) i la interrelacié entre si és
clau per al tipus d’afrontament familiar. També ressalta
la funcié reguladora i d'acompanyament que tenen els
pares i els professionals sanitaris en els processos de
malaltia dels infants.
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Les eines d’avaluacié del patiment per a adults > no es
tradueixen facilment a la practica pediatrica perque les
malalties, els problemes psicosocials i els enfocaments
per alleujar els simptomes i la presa de decisions son
diferents 8.

Els aspectes psicosocials: I'estat
emocional i relacional

Aquests infants i les seves families tenen necessitats
que fluctuen segons I'estat de salut de I'infant, aixi com
la composicié familiar, els recursos de que disposen i
les dimensions espirituals i socioculturals 3.

La convivencia de la familia amb les afeccions com-
plexes o croniques greus que poden limitar la vida
genera canvis en les seves dinamiques comunicatives
i relacionals en funcid de les seves respostes emocio-
nals, les eines adaptatives i les necessitats emergents.
La manera com les families s'organitzen i gestionen
les seves emocions i vivencies pot facilitar la presa de
decisions, aixi com una comunicaci6 fluida i un su-
port efectiu al pacient, evitant I'aillament, les conspi-
racions de silenci i les dificultats en la cerca de solu-
cions als obstacles i necessitats que es vagin
presentant.

En l'infant

Els infants amb afeccions complexes, croniques o que
escurcen la vida tenen una constel-lacié de problemes
medics que inclouen trastorns genetics o neuromuscu-
lars i malalties malignes. Tenen necessitats que fluc-
tuen segons el seu estat de salut, aixi com la composi-
cio familiar, els recursos i les dimensions espiritual i
cultural®. Les conseqliencies emocionals de la malaltia
i de la proximitat de la mort podrien derivar en una
manca d’atencié a I'estat relacional de l'infant quan la
seva preservacio, ja sigui en forma de temps amb
iguals i persones estimades com mitjancant activitats
ludiques o terapéutiques, té una eficacia demostrada
en la prevencié de problemes psicosocials, I'expressio
i la gesti6 emocional, i el creixement i desenvolupa-
ment personal °.

Els infants amb malalties potencialment mortals habi-
tualment experimenten simptomatologia depressiva i
ansiosa, com ara nerviosisme o irritabilitat 1°. Als in-
fants els és dificil separar aquests simptomes dels
simptomes fisics. Sovint estan interrelacionats, i abor-
dar cada simptoma és important per alleugerir la
resta !1. Varien en gravetat de «sentir-se trist i an-
goixat», una resposta adaptativa normal, a aquells
que compleixen els criteris diagnostics per a un tras-
torn psiquiatric (per exemple, trastorn depressiu ma-
jor, que ocasiona angoixa significativa o interfereix en
la funcié quotidiana) 2.

En la familia

L'impacte psicologic i espiritual de la mort d'un infant
no es limita al pacient i, per tant, s’ha d’incloure en les
cures als pares, germans, membres de la familia ex-
tensa, companys i proveidors d'atencio sanitaria.

Els pares han reportat un malestar emocional persis-
tent quan l'infant esta proxim al final de la vida i expe-
rimenta un patiment secundari als simptomes preocu-
pants 2. Els factors d’estres poden incloure lluites
emocionals, psicologiques, socials i financeres que
sorgeixen de la quantitat de temps i responsabilitats
dedicades al paper de cuidador, aixi com la tensié de
les pressions maritals i familiars. Aquestes circumstan-
cies poden afectar negativament la salut fisica i mental,
amb manca de temps per a I'autocura, per espais pro-
pis i de parella.

Encara que els professionals de la salut no puguem
protegir els pares d’aquests riscos, si que hem de trac-
tar d’enfortir la seva resiliencia i prevenir I'angoixa en la
mesura que sigui possible.

La comunicacio

Hi ha evidencia empirica a favor que els processos de
comunicacio i de relacié ajustats milloren I'expectativa
de vida i prediuen més benestar i una salut millor 14,

Tal i com apunta Arranz %, «la comunicaci6 pot ser do-
lorosa, pero la incomunicacio ho és molt més»; i és que
en la incomunicacié conviuen la soledat, I'aillament i la
perdua de sentit de control, entre altres coses. En canvi,
amb la progressié de la informacié prondstica habitual-
ment es facilita I'adaptacio, es disminueix la incertesa i
es possibilita la planificacié amb objectius realistes.

Quan soén pacients pediatrics que pateixen malalties
amb un pronostic limitant per a la vida, una estrategia
comunicativa apropiada pot ajudar que tant l'infant
com la seva familia tinguin un afrontament més adap-
tatiu a la situacio clinica, i afavorir una qualitat de vida
millor i I'elaboracié d’un dol no complicat 6. En I'estudi
de Van der Geest ' s’evidencia la relacié entre una
comunicacio eficag amb els pacients i els nivells de dol
complicat amb els pares. Una fluidesa més bona i una
cobertura de necessitats informatives del menor es re-
flecteix en una autosatisfaccid parental més alta i un
reforc positiu en la relacié d’ajuda.

Es per aixd que la comunicaci¢ eficag entre I'infant i la
seva familia amb I'equip sanitari no tan sols repercuteix
en més satisfaccié personal per part de tothom, siné en
millors resultats de salut en termes d’eficieéncia, segu-
retat i qualitat.

Comunicacio amb infants i adolescents

De vegades tendim a pensar que els infants sén com
els adults «en petit», perd sabem que aixd no és cert,

—E
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ja que el menor presenta unes diferencies significatives
també quant a la comunicacié '8: diferencia en el des-
envolupament cognitiu i afectiu, fragilitat dels mecanis-
mes de defensa, i diferents formes d’expressié del
patiment.

D’altra banda, segons I'evidencia clinica, sempre s’ha
de pressuposar que l'infant sap més del que pensem,
per aixo és fonamental explorar que sap, que i com vol
tenir la informacié i que li preocupa més. Si es vol
garantir una bona atencioé de I'infant malalt, cal dedicar
un espai i un temps especifics per coneixer qué neces-
sita respecte del que li esta passant.

Es necessari explicar-li el procés i el que estd passant,
encara que no ho pregunti. Amb els adolescents hi ha
estudis que indiguen que hi ha diferencies en la quan-
titat i el tipus d’informacié que volen rebre, particular-
ment en relacié amb les taxes de supervivéncia i
pronostic. Alguns adolescents expressen una preferen-
cia per rebre informacié més detallada de I'aqui i I'ara
i dels assumptes «practics». També se suggereix que
tant la informacié excessiva com la poca informacio
tenen efectes indesitjables. En aquestes edats volen
informaci6 verac i no ser exclosos de les males noti-
cies, pero a la vegada sol-liciten ser informats de forma
positiva mantenint I'esperanca amb un llenguatge
comprensible. Aclareixen que aquesta esperanca no
ha d’estar vinculada necessariament amb la curacio,
sinG que es pot relacionar amb altres objectius priorita-
ris per a I'adolescent 1°.

Conceptes de malaltia i mort

Tant el concepte de malaltia com el de mort, tots dos
abstractes, necessiten un procés de maduracié cogni-
tiva que l'infant anira adquirint amb el seu desenvolu-
pament. Linfant necessita tenir les capacitats
d’interioritzaci6, abstraccié i concrecié del temps. Es
necessari coneixer aquest procés per poder entendre
la visi6 que pot tenir un infant o un adolescent sobre la

seva propia malaltia o mort, o la de les persones del
seu voltant.

Segons la teoria del desenvolupament cognitiu de Pia-
get, hi ha diferéncies significatives segons les edats
dels nens i nenes, de manera que s’ha de tenir en
compte el moment evolutiu dels infants. A part de la
maduracioé neurologica i del desenvolupament cogni-
tiu, cal tenir present que les experiencies viscudes, la
informacié que donen pares i sanitaris, aixi com els
aspectes socioculturals de I'infant i la familia, també
influiran en la construccié d’aquests conceptes. La ma-
joria d’explicacions de com s’adquireix progressiva-
ment el concepte de malaltia es basen en la teoria de
Piaget (Taula 1) %°.

Respecte al concepte de mort, 'infant necessitara ad-
quirir la comprensié dels components seglients per
poder-ho entendre °!: a) Inevitabilitat: ens passara a
tothom, incloent-hi un mateix; b) No funcionalitat: es
paren les funcions corporals i no hi ha moviment; c)
Irreversibilitat i permanencia: no es pot modificar i és
per sempre; i d) Universalitat: tot el mén es morira
algun dia.

L'exploracié i la valoracio de la
situacié psicosocial

El treball transdisciplinari entés com l'atencié integral
al pacient i la seva familia permetria un apropament
global a la realitat de cada nen i nena, i un acompa-
nyament de qualitat. Justament, la capacitat d’elaborar
un pla de treball que tingui en compte totes les esferes
que configuren el pacient i els cuidadors és la respon-
sabilitat dels equips de cures pal-liatives pediatriques.

Malauradament, no tots els equips del nostre pais
poden tenir, per manca de recursos o manca de sensi-
bilitat envers la necessitat, professionals especifics en
atencio psicologica, social o espiritual. Aixd no vol dir

TAuLA I

Adquisicié del concepte de malaltia

Etapa del desenvolupament cognitiu Caracteristiques

De 0 a 24 mesos: etapa sensoriomotora

No tenen la capacitat per entendre les caracteristiques de la malaltia, pero si les reaccions sensorials
fisiques. Expressen angoixa davant la separacio dels seus éssers estimats.

De 2 a 5 anys: etapa preoperacional

rutines.

Entenen que alguna cosa esta passant i que el seu entorn esta canviant, encara que no entenen
completament la gravetat de la situacié. Presenten malestar associat a malestar fisic i perdua de

De 6 a 9 anys: etapa d’operacions
concretes

Ressalta la gran fantasia i la possibilitat del pensament magic per entendre la seva realitat. Sén molt
curiosos respecte a les funcions corporals. Els canvis solen anar acompanyats de tristesa, por, males
interpretacions o culpa, si no tenen una explicacié concreta.

Preadolescéncia: etapa d’operacions
concretes a formals

Entenen la malaltia i les causes que l'originen. Tenen dificultats per a la gesti6 emocional, la perdua
del seu rol, de les relacions socials i vergonya social.

Adolescencia: etapa d'operacions
formals

Tenen capacitat per entendre la malaltia com a concepte abstracte. Presenten dificultat per afrontar la
dependencia dels adults i la diferéncia amb el grup d’iguals. Tenen tendéncia a la minimitzacio
afectiva i I'expressié emocional.
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TauLa II

Aspectes psicosocials i espirituals que cal explorar

Dimensié SOCIAL

¢ Antecedents de trastorn o malaltia mental, estat de salut global,
medicaci6 i d'altres

e Estructura familiar, organitzacio i necessitat de cures

e Entorn de cures, estat del domicili: humitats, manca de llum o
altres aspectes relacionats.

e Estat de la cuidadora principal: espais d’autocura, indicadors de
sobrecarrega emocional o fisica

e Escolaritzacio, temps de lleure
e Xarxa de suport
e Recursos materials i prestacions gestionades

e Possibles dificultats en el pagament de medicaci6 o
subministraments

e Contactes amb la comunitat: vincles amb primaria (sanitaria o
social)

Dimensié PSICOLOGICA

e Estils d’afrontament, estils comunicatius, dols previs
e \/ivencia de la malaltia
e Especificitats culturals

Dimensié ESPIRITUAL

° Religio
e Especificitats espirituals
e Vincles amb entitats religioses

que metgesses i infermeres no puguin oferir un acom-
panyament emocional i espiritual o atendre les neces-
sitats relacionals i d’autocura, i en aquest punt es pro-
posa una breu guia per facilitar I'exploracio. Malgrat
aix0, hauria de ser prioritari per a 'administracié sani-
taria proveir de professionals especifics els equips que
puguin estar integrats i no siguin dependents
d’institucions externes amb models no afins amb els
de les cures pal-liatives pediatriques.

Hem de considerar en les nostres exploracions les po-
tencialitats i fortaleses de l'individu que els permeten
fer front a les dificultats i que, indubtablement, condi-
cionen el seu benestar. Aixi, la resiliencia i les percep-
cions sobre recursos s6n fonamentals 2.

L'exploracié meédica i d’infermeria sensible
amb els aspectes psicosocials i espirituals

Les entrevistes d'acollida i control médic i d'infermeria,
i el seguiment de les families han de preveure
I'exploracié de les dimensions psicologica, social i es-
piritual. En la Taula Il s’'indiquen els aspectes clau que
cal valorar.

La informacié recollida creara un marc en que es des-
envolupara no tan sols 'acompanyament sin6 també la
presa de decisions, la possible alta o transicié a adults,
el moment de la mort i la gestio funeraria, el treball del
dol... Encara que no es compti amb professionals es-

pecialitzats en I'equip, sera important comptar amb
referents a I'hospital. També sera beneficiés un model
de gesti6 de cas que permeti el contacte amb els ser-
veis de psicologia o treball social a I'atencié primaria,
els centres d’atencid precog, els serveis socials de
zona, la comunitat religiosa, etc.

En aquesta exploracié es poden arribar a detectar indi-
cadors de risc que podrien obrir la necessitat de posar
en marxa protocols especifics o la derivacié a serveis
socials, proteccio del menor o sistema de salut mental.

Lavaluacié especialitzada dels professionals
psicosocials de I'equip

Disposar de professionals especifics de la intervencié
psicosocial permetra:

1. El seguiment holistic, la coordinacié amb agents ex-
terns, i la gestio de recursos personals i materials.

2. La sensibilitzacié d’altres institucions i de la societat
en general sobre la importancia de I'atencié a la in-
fancia de manera integral i integrada.

Que explorem i com valorem?

El pacient i els germans son subjecte de dret, i el bon
tracte que han de rebre és el centre de la valoracio: en
quines condicions viu, si s’esta desenvolupant correcta-
ment, com entén la malaltia, com afecta aquesta la
seva rutina i l'estat relacional, quines son les seves
creences i expectatives, com es troba, quines emocions
sent i viu, si pot anar a escola, quines coses li agraden,
quin estil d'afrontament t&, com es comunica, que vol
fer i quines il-lusions té, com es pot adaptar I'entorn
hospitalari, si vol quedar-se al domicili, si té dubtes o
preguntes, rendiment escolar, integracié social, etc.

La intervenci6 i I'acompanyament
psicosocial i espiritual

Els limits entre la intervencié d’'una psicologa o una
treballadora social poden ser difosos i és justament el
treball ma a ma entre elles i la resta de membres de
I'equip el que permetra una mirada global. EIl nucli de
la intervencié és 'acompanyament: ser-hi present, fer
contencié emocional i escolta activa, tenir una mirada
respectuosa, comprendre la vivéncia amb empatia
perd sense ser invasiu, reforcar les propies capaci-
tats, validar 'ambivaléncia i les emocions viscudes...
La intervencid s’engloba en el model biopsicosocial
amb una visié sistemica i constructivista, de génere i
critica.

La intervenci6 es descriu com el procés per propiciar
un canvi en una situacié per tal de millorar, en la me-
sura del possible, el benestar d'un pacient i la seva
familia. La intervencio6 pren la persona com a recurs i,
per tant, esta enfocada a facilitar la gestié emocional,
reforgar I'educacio sanitaria, la comunicaci¢ intrafa-

_l
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miliar i amb I'equip sanitari, aixi com la presa de de-
cisions, I'afavoriment de I'autonomia, el desenvolupa-
ment d’eines d’afrontament i la capacitat cuidadora,
la identificacié de necessitats i problemes i de solu-
cions adients, i el treball de les expectatives.

Una part important de la intervencié de les professio-
nals de I'ambit psicosocial és amb la comunitat mit-
jancant la coordinacié amb professionals dels ambits
de salut, social i tercer sector del territori; la sensibilit-
zacio i I'educacié mitjancant la formacio; el suport a
professionals de 'ambit educatiu; la dentincia de situa-
cions d'injusticia, i la proposta de creacié de recursos
especifics.

El psicoleg té com a objectius principals avaluar I'estat
psicologic de l'infant i la familia, per tal de poder dife-
renciar els processos adaptatius dels desadaptatius o
problemes psicopatologics. En aquest sentit, la inter-
vencio anira encaminada als casos més complexos, en
que mitjancant la terapia psicologica (individual o gru-
pal) s'intentara augmentar el benestar emocional
d’infants i pares, millorar la comunicacié i donar suport
especific als equips sanitaris. La coordinacié amb altres
recursos pelsuport psicologic, aixicom'acompanyament
en el dol també és tasca del psicoleg de I'equip.

La treballadora social sanitaria t¢ com a objectius espe-
cifics de la seva intervencio la prevencié de la vulnera-
bilitat social que pot tenir lloc arran de la malaltia i els
canvis familiars 23, I'orientacio i I'assessorament sobre
recursos i prestacions, la preservacio de I'estat relacio-
nal de pacient i cuidadors, el procés d’escolaritzacio, la
contencié de situacions conflictives i el treball de
I'autonomia i I'autodeterminacié mitjancant la mobilit-
zacid de recursos interns. La caritat i la beneficéncia
no es troben en el model de treball social actual i la
provisié de recursos respon a uns criteris especifics, no
és un fi en si mateix sind part de la intervencié dintre
d’'un pla terapéutic conjunt amb serveis socials o
comunitaris. Un aspecte molt important és I'acom-
panyament durant la presa de decisions en la prepara-
ci6 de ritus funeraris. S’exploren les necessitats i pre-
ferencies i s'orienta cap al recurs que doni resposta
intentant facilitar les demandes especifiques relaciona-
des amb les creences i valors.

Lautocura dels professionals

Tenint en compte la multidimensionalitat i la com-
plexitat dels problemes durant la malaltia greu i el fi-
nal de vida, és necessari un equip en que tothom
treballi amb I'objectiu comu de disminuir el patiment
del malalt, segons els diferents coneixements i habili-
tats que representa la seva disciplina. La participacio
de diversos professionals aporta la complementarietat
de les seves visions enfront un mateix problema i fa-
cilita aproximar-se més a la realitat que una visié uni-
dimensional. Treballar en equip també permet el su-
port entre els membres de [I'equip: compartir

carregues, alleugerir tensions, oferir ajuda i detectar
sobreimplicacio.

En aquest sentit, es recomana establir algunes estrate-

gies d'autocura formals:

- Espais especifics per discutir els casos de manera
interdisciplinaria i intradisciplinaria.

- Sessions de tancament quan ha mort un pacient;
tant a nivell organitzatiu com d’expressié emocional.

Espai de supervisié externa.

Sessions especifiques d’autocura grupal.

Formacions especifiques afavorides per la institucié i
I'organitzacié de I'equip.

Possibilitat de difondre la tasca duta a terme mit-
jangant la docencia i la recerca.

Aixd ha d’anar acompanyat de I'autocura individual de
que el mateix professional és responsable: estils de
vida saludables, realitzacio d’activitats recreatives i oci,
espais per cultivar 'autoconsciencia, entre altres, per
afavorir I'equilibri intern.
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Introduccio

Un dels paradigmes de les cures pal-liatives pediatri-
ques és poder rebre I'atencié on l'infant i la familia con-
siderin que és el millor lloc terapéeutic. En alguns casos,
aquest lloc pot ser el domicili.

Catalunya és una comunitat autbnoma amb densitats
de poblacié que van des dels 5 habitants/km? del Pa-
llars Sobira fins als més de 15.000 habitants/km? del
Barcelones.

Tot i que el volum més alt de pacients amb necessitats
pal-liatives es concentren a Barcelona i I'area metropo-
litana, s’ha de tenir en compte que un infant en situa-
cié de malaltia avangada pot ser originari de qualsevol
rac6 de Catalunya i voler estar al seu domicili en la fase
final de la malaltia.

Els darrers anys ha coincidit la consolidacié del grup
de treball de cures pal-liatives i cronicitat amb partici-
pants de totes les regions sanitaries i la inclusi6 de la
implantaci6 i la reordenacié de les cures pal-liatives
pediatriques al Pla de salut 2016-2020. Aquest fet ha
catalitzat que en el grup cientific es desenvolupés un
interes especial per entendre com s’estava coordinant
fins ara I'atencié pal-liativa pediatrica a Catalunya i per
donar a coneixer aquesta realitat.

Per tant, al llarg dels anys 2017 i 2018, coincidint amb
la creacio i el desenvolupament d’unitats de cures
pal-liatives pediatriques a Barcelona i Sabadell, també
es van recollir les experiencies viscudes a les diferents
regions sanitaries.

Situacio de partida

El territori catala es divideix en set regions sanitaries
(Aran i Alt Pirineu, Catalunya Central, Girona, Lleida,
Barcelona, Camp de Tarragona i Terres de I'Ebre), de-
limitades a partir de factors geografics, socioeconomics
i demografics. Cadascuna de les regions disposa d’una

dotacio de recursos sanitaris d’atencié primaria i espe-
cialitzada per atendre les necessitats de la poblacié.
Entendre les barreres que hi ha als diferents ambits
podria permetre proposar un model de coordinacié
territorial en I'atenci¢ pal-liativa pediatrica.

Com que la complexitat pediatrica s’ha focalitzat prin-
cipalmentenl’ambithospitalari, lamajoriad’experiencies
tenen lloc en aquest entorn.

A la regi6 d’Alt Pirineu i Aran hi ha hagut poc volum de
pacients complexos, a hospitals de referéncia diferents.
'atencio, en la majoria de casos, ha estat compartida
amb equips del Programa d'atencié domiciliaria i
equips de suport (PADES) i amb serveis d’atencié con-
tinuada d’adults. De vegades han tingut capacitat per
gestionar els casos propis, i una part de l'assisténcia
s’ha fet de manera no reconeguda (per bona voluntat).
Els professionals d’aquesta regié remarquen la impor-
tancia de coordinar les visites als hospitals de referen-
cia i destaquen que son trajectes molt llargs des de les
cases dels pacients, amb el consequent increment del
risc d’accidents. Finalment, apunten la dificultat per
establir un referent per a tota la regié sanitaria.

Els principals punts en comul entre totes les comar-
ques que conformen la regid és la necessitat de tenir
accessibilitat telefonica 24 hores amb un referent
d’atenci6 pal-liativa pediatrica.

A la Catalunya Central destaquen diferencies entre les
comarques més rurals i menys poblades i les més ha-
bitades, amb més comunicacions i recursos globals, i
amb un volum molt superior d’equips pediatrics. La
informacié principal en aquest cas I'obtenim de la co-
marca del Bages.

A la regi6 hi ha quatre hospitals comarcals (Berga,
Manresa, Vic i Igualada).

Com a recursos no pediatrics que poden col-laborar en
I'atenci6 pal-liativa pediatrica hi ha els equips PADES i
les unitats d’atencid a domicili (d’adults).
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Els primers casos que descriuen de pal-liatius pe-
diatrics s’havien atés exclusivament en I'ambit hospita-
lari, per0 progressivament s’han anat atenent també
des de I'atencié primaria de forma coordinada amb la
unitat de cures pal-liatives pediatriques referent.

En aquesta regité es plantegen si és necessari tenir un
sol equip referent regional o si caldria tenir professio-
nals amb formacié més especifica a cadascun dels
hospitals comarcals de les zones més poblades. A to-
tes les comarques han detectat pediatres interessats
en l'atenci6 de linfant amb necessitats pal-liatives,
perd veuen necessari poder formar especificament pe-
diatres d'ambit hospitalari per poder exercir la figura de
referent regional. També destaquen la necessitat d’'una
assistencia conjunta amb els recursos preexistents
d’adults i la presencia d'almenys un equip psicosocial
de referéncia per a aquests casos.

La regié sanitaria de Girona estd conformada per vuit
arees de gesti6 assistencial amb set hospitals comar-
cals i un de referencia (Hospital Trueta de Girona). A la
regié disposen de PADES, unitats funcionals interdisci-
plinaries sociosanitaries (UFISS) i llits d’hospitalitzacio
de pal-liatius d’adults.

Com a dada més destacable, han pogut identificar pro-
fessionals amb interes especial en I'atencié dels infants
amb necessitats pal-liatives en quatre de les arees de
gestio assistencial, i a Girona han pogut conformar un
grup multiprofessional que combina pediatres, infer-
meres, treballadora social i psicologa, tant de I'ambit
hospitalari com de I'atencié primaria, que comparteixen
també aquest interés. La bona comunicacié entre pri-
maria i hospital, i la bona rebuda de la formacié
d’aquest grup son les fortaleses principals.

Quant a debilitats, no coneixen la prevalenca del pa-
cient pal-liatiu pediatric a la zona, no tenen referents
oficials ni equips formats. Destaquen una manca de
formacio especifica i un desconeixement dels recursos
existents. En molts casos depenen d’altres centres de
referencia.

Actualment no es preveu la possibilitat que els pedia-
tres facin atencié domiciliaria, i per tant, fer-ho depen-
dria de la seva voluntat. Tenint en compte que hi ha un
centre de referencia situat a Girona, quedarien algunes
zones allunyades dins la regi6 sanitaria, com ara el Ma-
resme i el Ripolles, a I'hora de fer I'atencié de més
proximitat.

Des de la conformaci6 del grup d’interes han ates di-
rectament quatre casos pediatrics amb necessitats
pal-liatives, i també han detectat més de deu pacients
de la regio atesos per les unitats centrals.

Plantegen com a estructura idonia la presencia de re-
ferents a cada area de gestio assistencial (AGA), amb
comunicaci6 frequent, periodica i fluida amb les uni-
tats centrals referents, i amb la teleconferencia com
una de les vies possibles.

A la regio sanitaria de Lleida, I'atencié depenia fins ara
de l'atenci6 primaria en situacions d’estabilitat, i amb
l'ingrés a I'Hospital Arnau de Vilanova en reaguditza-
cions, amb suport dels equips PADES en situacio de
final de vida, i suports puntuals de les unitats referents
d’atenci6 pal-liativa pediatrica. En aquest marc desta-
guen una atencié fragmentada, tardana, amb trasllats
de vegades obviables i manca de coordinacio.

Durant els anys 2018 i 2019 s’han pogut destinar de
forma parcial un pediatre i una infermera de I'Hospital
a l'atencid de pacients pediatrics amb necessitats
pal-liatives, que han donat assisténcia a set pacients
en forma d’hospitalitzaci6 domiciliaria. Destaquen
I'optimitzacid de la coordinaci6 d’aquests pacients,
mantenint una comunicacié fluida entre hospital de
zona, atenci6 primaria i unitats de referencia de
I'hospital terciari.

A la regi6 del Camp de Tarragona les experiencies amb
els pacients pediatrics amb necessitats pal-liatives han
estat coordinades entre les unitats de referéncia i
I'atenci6 primaria, amb suport local dels PADES de la
zona i en alguns casos amb visites domiciliaries con-
juntes amb pediatres d’hospitals de zona. S’han pogut
identificar referents hospitalaris per intentar centralit-
zar I'atencio dels pacients més complexos tant a Tarra-
gona com a Reus.

A Terres de I'Ebre també es va identificar un referent
hospitalari a Tortosa per coordinar i centralitzar I'atencio
dels casos atesos. Es va fer atencié domiciliaria des de
I'hospital, pactada dins I'horari laboral en alguns casos
i com a hores extraordinaries en altres, procurant que,
si era possible, aquesta atencié també sorgis des del
centre d’atencié primaria de zona.

A la regi6 de Barcelona, les unitats de cures pal-liatives
pediatriques dels hospitals Sant Joan de Déu (1991),
Sant Pau (any 2016), Parc Tauli (2016) i Vall d’Hebron
(2018) han viscut creixements exponencials en els da-
rrers mesos, amb un increment destacable de la deri-
vacioé de pacients. Assumir aquest ascens en el volum
de pacients que cal atendre sense un increment dels
professionals directament implicats només ha estat
possible mitjancant una delicada tasca de coordinacio,
elaborant una fina xarxa d’atencié personalitzada per
a cada infant amb necessitats pal-liatives que s’ha
anat identificant.

Coordinacio

Un cop analitzades les accions fetes a les diferents re-
gions sanitaries (exceptuant Barcelona), al grup de tre-
ball de I'SCP es genera una base de dades amb tots els
professionals vinculats al grup amb interés en 'atencié
dels infants amb necessitats pal-liatives. Es van in-
cloure 37 professionals, tant metges, infermeres, psi-
colegs com treballadors socials, de totes les regions
sanitaries, amb les dades de contacte del seu centre

—E
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de treball per poder contactar-hi en cas de necessitar
coordinar I'atencié d’un nen o nena concret.

En alguns casos el contacte s’ha fet directament amb
el referent d’atenci6 primaria (pediatre de capcalera o
infermera gestora de casos), via telefonica, o si hi ha
un professional referent a la zona, s’hi ha contactat
primer per saber quin sera el recurs més adient que
haura d’activar la familia. A part dels professionals de
pediatria i infermeria de capcalera, a les diferents
zones de Catalunya es pot comptar amb els recursos
d’atenci6 continuada, de PADES, d'atenci6 a la croni-
citat complexa d’adults o recursos hospitalaris més
especifics.

Tenint en compte la impossibilitat d’oferir una atencié
especifica 24h/365dies (exceptuant la Unitat de Sant
Joan de Déu), el fet de donar a la familia les pautes de
qui li oferira I'atenci6 segons I'hora del dia i el dia de la
setmana i presentar en persona els professionals que
possiblement acabin implicats pot disminuir la sensa-
cid de destret tant dels equips com de les families.

Tots aquests professionals de zona que potencialment
atendran els nens i nenes amb necessitats pal-liatives,
possiblement sigui la primera i Ultima vegada que ha-
gin de donar aquesta atencié tan especifica, per tant,
la informacio6 clinica i el pla d’actuacié han de quedar
perfectament explicats i a 'abast de tothom que ho
pugui necessitar.

Per coordinar aquesta informacié, un dels primers pas-
sos és sol-licitar a I'equip d’atencié primaria que ompli
el Pla d'intervencié individualitzat i compartit (PIIC), ja
que les unitats d’atencié pal-liativa pediatrica de
I'hospital no ho poden fer (aquesta és una de les linies
de treball del grup de I'SCP). Tot i que I'assistencia dels
pacients més complexos s’ha focalitzat als hospitals,
cada cop més, i sobretot després dels punts d’inflexié
cap a una fase més avancada i irreversible de la malal-
tia, els equips d'atencid primaria hauran de prendre
protagonisme, ja que un dels valors clau en l'atencié
pal-liativa pediatrica és la proximitat i la confianca en la
persona que esta cara a cara visitant I'infant malalt,
independentment de la formacié especifica que hagi
pogut rebre.

De forma paral-lela, la unitat d’atencié pal-liativa pe-
diatrica corresponent elabora un pla de cures consen-
suat amb la familia i la resta de professionals, i el fa
arribar a tots aquests perqué tot i no tenir formacio

especifica, qualsevol professional pugui saber quines
son les decisions que cal prendre segons els canvis
clinics que puguin apareixer.

En un dels subgrups de treball es va elaborar un do-
cument per registrar els plans d’urgencies i emergéen-
cies dels pacients amb necessitats pal-liatives, basat
en l'utilitzat al Great Ormond Street Hospital de Lon-
dres. Potser per la falta d’informatitzacié del docu-
ment, aquest no ha tingut un Us extens a la practica
habitual.

Consideracions finals

Seguim en fase de creixement d’aquesta xarxa d'atencio
pal-liativa pediatrica a Catalunya, amb una implicaci6é
directe del Departament de Salut amb la publicacié del
«Model organitzatiu» i la voluntat de consolidar aquesta
xarxa. Continuem creixent amb la creacié d’una nova
unitat d’atencié especifica a l'infant amb necessitats
pal-liatives a I'Hospital Germans Trias i Pujol. Linteres
dels pediatres catalans també continua augmentant, i
sera imprescindible la implicacié de tots els equips
pediatrics per assegurar que visquin on visquin, els
nens i les nenes amb malaltia avancada podran rebre
atenci6 de qualitat sense haver-se de desplacar a cap
hospital terciari i, si volen, poder viure fins al final a
casa seva.

Membres del Grup de Treball de cures pal-liatives pediatriques de
Ia Societat Catalana de Pediatria: Fran Almazan, Mireia Alvarez,
Xavier Bringués, Fatima Camba, Dolors Casellas, Silvia Ciprés,
Mireia Crehuet, Carla Cusé, Daniel de Luis, Judit Dorca, Gloria
Estopifia, Ester Fernandez, Teresa Gili, Loli Gonzélez, Luis
Gros, Anna Habimana, Soraya Hernandez, Tamara Ldpez,
Andrés Morgenstern, Lucia Navarro, Nuria Pardo, Sergi
Navarro, Carla Pascual, M. Amor Peix, José Antonio Porras,
Silvia Ricart, Noelia Ripoll, Jordi Royo, Vicente Serna, Queralt
Soler, Daniel Toro.

Bibliografia

— Direccié General de Planificacié en Salut del Departament de Salut.
Bases per al desenvolupament del model organitzatiu d’atencié inte-
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consulta:10-03-2020]. Disponible a: http://salutweb.gencat.cat/web/.
content/_ambits-actuacio/Linies-dactuacio/Estrategies-de-salut/Socio-
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Sindrome d’abstinencia neonatal
i neurodesenvolupament
posterior

Conradt E, Flannery T, Aschner JL, Annett RD, Croen LA,
DuarteCS, etal. Prenatal Opioid Exposure: Neurodevelopmental
Consequences and Future Research Priorities. Pediatrics.
2019Sep;144(3). pii: e€20190128. doi: 10.1542/
peds.2019-0128.

La sindrome d’abstinéncia d’opioides neonatal ha
augmentat en prevalenca fins al 2012. Els simptomes
dels nounats poden incloure irritabilitat, tremolors,
dificultat d’alimentaci6, hipertonia, etc. Tanmateix, se
sap ben poc sobre les conseqtiéncies en el neurodes-
envolupament de I'exposicié prenatal a I'opioide en la
infancia. Es coneixen encara menys els resultats cog-
nitius, conductuals i academics dels infants que des-
envolupen sindrome d’abstinencia. En aquest article
es fa una revisié del que se sap fins ara i es plantegen
propostes per a futurs estudis prospectius per tal de
millorar el coneixement sobre el desenvolupament
d’aquests pacients i I'impacte real de I'exposici6 pre-
natal als opioides.

Cas clinic en relacié amb les
sindromes paraneoplastiques

Kaur A, Bhagwat C, Madaan F, Saini |, Bhatia A, Singh H, et
al. Dancing eyes. J Pediatr. 2019;214:231. doi:10.1016/j.
Jpeds.2019.06.035.

Interessant video d’un pacient de 25 mesos amb neu-
roblastoma mediastinic en que s’observen moviments
oculars rapids, arritmics, perd conjugats multidireccio-
nals (opsoclonia) amb sacsejades miocloniques que
impliquen musculs facials.

see L L.
w » @ Sindromes paraneoplastiques

m & en pediatria

Ma GM, Chow JS, Taylor GA. Review of paraneoplastic syn-
dromes in children. Pediatr Radiol. 2019;49(4):534-50. doi:
10.1007/5s00247-019-04371-y.

Les sindromes paraneoplastiques es defineixen com a
sindromes cliniques que no estan relacionades amb la
invasi6 o la compressié directa del tumor, perd sén
secundaries a la secreci¢ tumoral de péptids/hormones
funcionals o relacionades amb la reactivitat creuada
immune amb el teixit hoste normal. Les sindromes
paraneoplastiques tenen una amplia gamma de presen-
tacions i poden presentar-se abans que es diagnostiqui
la malaltia maligne primaria o la recurrencia del tumor.
Poden imitar processos no neoplastics, fet que en difi-
culta la deteccio, el diagnostic i el tractament. Tot i
aix0, també poden proporcionar pistes sobre la presen-
cia d'una malignitat subjacent. En aquest treball es
revisen una série de sindromes paraneoplastiques que
poden apareixer en edat pediatrica (neurologiques,
endocrines, dermatologiques i reumatologiques).

Causes d’hemoptisi en
pacients sense bronquiectasis
ni malalties cardiaques

Chiel L, Welsh S, Andren K, Mecklosky J, Alexander PMA,
Casey A, et al. Pediatric Hemoptysis without Bronchiectasis or
Cardiac Disease: Etiology, Recurrence, and Mortality. J Pediatr.
2019;214:66-70. doi: 10.1016/j.jpeds.2019.07.049.

L'objectiu del treball és descriure les etiologies de
I'hemoptisi en pacients sense bronquiéctasis o malal-
tia cardiaca preexistent. A més, avaluen les probabili-
tats d’hemoptisi recurrent i de mortalitat per categoria
de diagnostic. Es un estudi retrospectiu amb dades de
257 pacients recollides entre el 2007 i el 2017, en
que els autors troben que les causes més freqients
van ser la infeccié (n = 122) i la neoplasia (n = 58).
Té un interes especial la taula amb els diferents diag-
nostics menys freqlients d’hemoptisi. Dels pacients
amb infecci6, la recurréncia va ser del 28% i la mor-
talitat per tota causa, el 12%. Aixi, conclouen que la
infecci6 és la causa més frequient d’hemoptisi en
pacients sense malalties pulmonars o cardiaques sub-
jacents. L'hemoptisi associada a neoplasia i/o trombo-
citopénia confereix un risc de mortalitat més alt.

Guia de practica clinica per al

tractament agut de la migranya
Oskoui M, Pringsheim T, Holler-Managan Y, Potrebic S,
Billinghurst L, Gloss D, et al. Practice guideline update sum-
mary: Acute treatment of migraine in children and adoles-
cents: Report of the Guideline Development, Dissemination,
and Implementation Subcommittee of the American Academy
of Neurology and the American Headache Society. Neurology.
2019;93(11):487-99. doi: 10.1212/
WNL.0000000000008095.

Guia de practica clinica que recull les recomanacions
per al tractament de la migranya aguda en infants i
adolescents. Aquestes se centren en la importancia del
tractament precog, s’escull la via d’administracié més
adequada a les caracteristiques de I'atac de migranya
individual i es proporciona assessorament sobre fac-
tors d’estil de vida que poden agreujar la migranya,
incloent-hi I'evitacié del desencadenant i I'is de medi-
caments. En aquest enllag en trobareu el resum:
https://www.aa.com/Guidelines/Home/GetGuideline
Content/970.

maneig nutricional en pacients
amb déficit neurologic

European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology
and Nutrition. Guidelines for the Evaluation and Treatment of
Gastrointestinal and Nutritional Complications in Children
With Neurological Impairment. J Pediatr Gastroenterol Nutr.
2017;65(2):242-264.

Aquesta guia resumida, elaborada per la Societat
Europea de Gastroenterologia, Hepatologia i Nutricié
pediatriques (ESPGHAN), proporciona recomanacions
i un plantejament sistematic per a lI'atenci6 de
pacients pediatrics amb déficit neurologic.

Disponible a: http://www.espghan.org/fileadmin/user_
upload/Education/HCP_Guides/Recommendations._
for_Nutritional_Management_of_Children_with_
Neurological_Impairment__NI_._ESPGHAN_Advice_
Guide._2019._Verl..pdf.

Guia de practica clinica per al .

Maria M. Mercadal-Hally
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Parent experience in the
resuscitation room: How do they
feel?

Parra G, Mele M, Alonso I, Trenchs V,
Luaces C

Hospital Sant Joan de Déu. Esplugues de Llobregat (Barcelona)
Eur J Pediatr. 2018;177(12):1859-62.

Estudi prospectiu per coneixer I'experiencia dels pa-
res presents en I'area de reanimacié durant I’atencié
a fills afectats de patologies greus que comprometen
la vida. Entre el setembre del 2016 i I'agost del 2017
s van entrevistar cinquanta pares, personalment o
per telefon, 72 hores després dels fets. Es van ex-
cloure els pares dels infants que van morir 0 aquells
amb els quals hi havia barrera idiomatica. La majoria
(39) expressaven nerviosisme, i menys (20), confia-
ven en les maniobres efectuades i creien que la seva
presencia era beneficiosa per als seus fills, per a ells
mateixos i per al personal sanitari. Les normes inter-
nacionals recomanen la presencia dels pares en pro-
cediments invasius i reanimacions cardiopulmonars.
Alguns aspectes, com I'acompanyament i la informa-
ci6 podrien ser millorables.

Epidemiology of Fractures in
Children Younger than 12 Months

Roda D, Trenchs V, Curcoy Al, Martinez
AD, Pou J, Luaces C

Hospital Sant Joan de Déu. Esplugues de Llobregat (Barcelona)
Pediatr Emerg Care. 2019;35(4):256-60.

Estudi retrospectiu dut a terme els anys 20111 2012
sobre la prevalenca i les caracteristiques de les frac-
tures en infants menors de 12 mesos atesos a ur-
gencies. S’hi van incloure un total de 101 casos, que
representaven el 0,3% de pacients visitats d’aquesta
edat. L'edat mitjana va ser de 7,7 m, i el 57% eren
nois. La fractura més freqlient va ser la de crani (58
casos), principalment parietal, seguit de fractura d’os
llarg a la diafisi o la metafisi distal. El principal meca-
nisme va ser la caiguda (83%), especialment des
d’'un moble. La meitat dels pacients van acudir a
I’hospital en les sis primeres hores. En conclusio, les
fractures son poc fregiients en infants petits. S’han
de descartar abusos i alertar els pares i cuidadors
per prevenir les caigudes.

Adherence to the neonatal
resuscitacion algorithm for preterm
infants in a tertiary hospital in Spain

Maya-Enero S', Botet-Mussons F',
Figueras-Aloy J', Izquierdo-Renau M?,
Thié M2, Iriondo-Sanz M?

"Hospital Clinic Seu Maternitat. Barcelona. ? Hospital Sant Joan de
Déu. Esplugues de Llobregat (Barcelona)

BMC Pediatr. 2018;18(1):319.

Sobre la base que no hi ha dades publicades a
Espanya que recullin la qualitat de la reanimacié neo-
natal (RN), es va fer aquest estudi observacional. Els
autors van enregistrar en video RN d'infants prema-
turs de menys de 32 setmanes, i van avaluar cada
grau del protocol amb una puntuacio especifica, que
com més alta era, indicava que s’havien emprat ma-
niobres de reanimacié més intenses. Els resultats van
ser que només el 16% de les RN seguien I'algoritme,
sense presentar cap error El compliment global de
I'algoritme va ser del 80,9%. La ventilacid i
I'administracio de surfactant van ser les maniobres
més ben valorades. Només el 33,3% de les intuba-
cions es van assolir en un primer intent, i rapides (30
segons) en el 12,5%. La mitjana d'intents d’intubacio
va ser de 2,2, motiu pel qual es recomana més entre-
nament dels neonatolegs en aquesta tecnica.

Complicated pneumococcal
pneumonia with pleural effusion or
empyema in the 13-valent
pneumococcal conjugate vaccine era

Diaz-Conradi A', Hernandez S, Garcia-
Garcia JJ?, Muioz-Almagro G, Moraga-
Llop F3, Ciruela P, Izquierdo C, Campins
M3 et al.

"Hospital de Nens. Barcelona. ?Hospital Sant Joan de Déu. Esplugues
de Llobregat (Barcelona). *Hospital Vall d’Hebron (Barcelona)

Pediatr Pulmonol. 2019;54(5):517-524.

Estudi prospectiu dut a terme en tres hospitals cata-
lans en pacients de menys de 18 anys, diagnosticats
de pneumonia pneumococcica complicada amb ves-
sament pleural (VP) o empiema (EP). El periode
d’estudi va ser de gener del 2012 a juny del 2016. A
Catalunya, la vacuna antipneumococcica conjugada
13-valent (VPC-13) esta recomanada, pero no fi-
nangada; la cobertura va augmentar del 48,2% el
2012 al 74,5% el 2015.

iatres de Catalunya

Les dades dels pacients es comparaven anualment
en dos grups (<2a i 2-17a). L'EP va ser més fre-
quent que el VP en tots dos grups. Dels 143 casos
inclosos, en 93 (65%) el diagnostic es va establir per
PCR a temps real, en 7 (4,9%) per aillament en cultiu
de sang o liquid pleural i en 43 (30,1%) per tots dos
metodes. Els serotips inclosos en la PVC-13 van ser
més freqlients, especialment el serotip 1. Al llarg de
I'estudi es va observar una reduccio del serotip 1, i
una tendencia a I'augment dels no inclosos en la
VPC-13. De quinze pacients que van ser qualificats
de fallida de la vacuna, tretze eren pel serotip 3, un
pel 14 i un pel 19A. En conclusio, I'augment de co-
bertura vacunal va ser efectiu, especialment en la
disminucio del serotip 1. No s’ha observat reem-
placament de serotips.

A systematic review with meta-
analysis of the prevalence of
gastroesophageal reflux in
congenital diaphragmatic hernia
pediatric susvivors

Arcos-Machancoses JV, Ruiz-Hernandez
C, Martin de Carol J, Pinillos-Pison S

Hospital Sant Joan de Déu. Esplugues de Llobregat (Barcelona)
Dis Esophagus. 2018;31(6):10.1093/dote/dox158.

Els supervivents d’hernia diafragmatica congenita
(HDC) s6n un grup conegut en risc de desenvolupar
la malaltia de reflux gastroesofagic (MRGE), que pot
ser especialment greu a llarg termini. En aquest es-
tudi, I'objectiu és proporcionar una revisio siste-
matica de la prevalenga d’MRGE en nadons i infants
supervivents tractats d’hérnia diafragmatica conge-
nita. L'analisi inclou vint-i-sis articles, i a partir
d’aquests s’estima una prevalenca global d’'MRGE
en nadons del 52,7% i del 35,1% en infants de més
d’un any. Conclouen que I'MRGE s’observa sovint
després d’una reparacit d’HDC i gairebé sempre en
els primers mesos de vida. Si no se’n fa un segui-
ment sistematic, poden quedar casos sense diag-
nosticar. Aixd s’ha de tenir en compte a I'hora de
proposar protocols de seguiment i control per a su-
pervivents d’HDC.

Adela Retana, Maria M. Mercadal-Hally
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CARTA AL DIRECTOR

Seguretat i beneficis de I'aromaterapia en pediatria

Sr. Director,

Millorar la qualitat de vida dels pacients pediatrics i
disminuir al maxim el dolor, aixi com els diversos simp-
tomes que genera la malaltia és un dels objectius prin-
cipals dels professionals sanitaris. Els dltims anys,
diversos estudis han proposat I'aromaterapia per acon-
seguir aquests objectius.

Al 2013, Soltani R et al. !, van avaluar l'efecte de
I'aromaterapia amb l'oli essencial de lavanda sobre el
dolor postamigdalectomia. Quaranta-vuit pacients
dentre 6 i 12 anys van ser assignats després de
I'amigdalectomia a dos grups: intervencié i control. Des-
prés de la cirurgia, tots van rebre acetaminofen cada 6
hores. Els resultats van mostrar que I'aromaterapia va
causar una reduccio en I'tis de I'acetaminofén durant els
tres dies de postoperatori, perd no va tenir efectes sobre
la intensitat del dolor ni la freqténcia del despertar noc-
turn. Es va poder concloure que I'aromaterapia dismi-
nueix el nombre d’analgesics necessaris després de
I'amigdalectomia en pacients pediatrics. Tanmateix Ja-
farzadeh M et al. 2, també al 2013, van investigar I'efecte
de l'aromaterapia amb oli essencial de taronja sobre
I'ansietat durant el tractament dental. Trenta infants
d’entre 61 9 anys es van sotmetre a dues cites de trac-
tament dental; en una es va incloure I'aromaterapia i en
I'altra, placebo. U'ansietat es va mesurar usant el cortisol
salival i la freqUiencia del pols. Els resultats van mostrar
que l'aromaterapia podria reduir el cortisol salival i la
freqUéncia del pols i, per tant, I'estat d’ansietat infantil.

Al 2015, Marofi M et al. 3 també van avaluar I'Us
d’aromaterapia sobre el control del dolor, concretament
amb Rosa damascena Mill. sobre el dolor postoperatori.
En aquest assaig clinic, de doble cec controlat amb pla-
cebo, es van seleccionar seixanta-quatre infants de 3 a
6 anys i es van dividir a I'atzar en dos grups: grup aro-
materapia i grup control. U'aromaterapia es va usar la
primera vegada que els subjectes van arribar a la sala i
al cap de 3, 6, 9 i 12 hores. Es van utilitzar tractaments
pal-liatius comuns per alleujar el dolor en tots dos grups.
No hi va haver diferéncies en el dolor la primera vegada
que els subjectes van arribar a la sala (abans de rebre
aromaterapia o placebo) entre els grups. Després de
cada vegada d’aromaterapia i a la fi del tractament, el
dolor es va reduir en el grup d'aromaterapia en compa-
racié amb el de placebo. Per tant, 'aromaterapia es pot
usar en el dolor postoperatori en infants, juntament amb
altres tractaments comuns de forma segura i eficag.

Bikmoradi A et al. al 20174, van avaluar 'aromaterapia
per inhalacié amb essencia de lavanda a la gravetat del
dolor de la insercié de cateters intravenosos en infants
preescolars. Aquest estudi va incloure seixanta partici-
pants assignats a grups de control i aromaterapia. El grup
aromaterapia va inhalar cinc gotes d’esséncia, mentre
que el grup control vainhalar cinc gotes d’aigua destil-lada,

20 minuts abans de la puncid. La intensitat de dolor entre
els dos grups va demostrar una diferéncia immediata-
ment, 51 10 minuts després de la inserci6 del cateter. Per
tant, 'aromaterapia ajuda a reduir la gravetat del dolor de
la insercid de cateters intravenosos en infants.

| més recentment, Weaver MS et al. al 20192, analitzen
I'impacte de I'aromaterapia en les nausees, el dolor i
I'estat d’anim en edat pediatrica. L'estudi es va fer en un
hospital infantil amb 180 infants, repartits a I'atzar en
grup control o grup intervencio. Els resultats van mostrar
que al cap de 5 minuts hi va haver una millora dels
simptomes per a la cohort d’aromaterapia, i que van
continuar millorant al cap de 60 minuts. El grup control
va mostrar millora al principi, perd no es va mantenir
consistentment al cap de 60 minuts. Aquests autors van
concloure que I'aromaterapia és una intervencio imple-
mentable per a infants en cures pal-liatives que presen-
ten simptomes de dolor, nausees i desanim.

Si s’analitzen els resultats dels estudis exposats, es pot
observar el potencial que presenta I'aromaterapia en
pediatria per reduir el dolor, les nausees, I'ansietat, el
desanim i, també, la quantitat d’analgesics.

Es interessant transmetre aquests coneixements als pro-
fessionals sanitaris que treballen dia a dia amb aquests
pacients; aixi podran oferir-los les millors cures basades
en les Ultimes evidéncies cientifiques demostrades.

No obstant aixd, també és important incrementar les
investigacions dins d’aquest ambit per avaluar-ne el
possible efecte sinergic amb altres tractaments, identi-
ficar 'essencia d’aromaterapia més eficac, els possibles
efectes a llarg termini, la quantitat i la durada de les
sessions necessaries, aixi com l'efecte en altres simpto-
mes pediatrics.

Sandra Martinez-Pizarro
Hospital comarcal de Huércal-Overa (Almeria, Espanya)
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NOTICIES

Informe anual sobre els drets de I'infant 2019

El dilluns 25 de novembre, el Sindic de Greuges de Catalunya va presentar 'Informe anual sobre els drets de I'infant
2019, coincidint amb la commemoraci6 dels trenta anys de la Convenci6 del drets dels infants (http://www.sindic.

cat/site/unitFiles/6720/Informe %20infancia_2019_cat.pdf).

Aquest informe anual és fruit d’'un ampli debat de di-
versos referents de I'ambit social i de societats cientifi-
ques, com la Societat Catalana de Pediatria. Conté
aspectes destacats de I'actuaci6 del Sindic en defensa
dels drets dels infants i adolescents, aixi com un segui-
ment de les activitats de les administracions publiques
en la seva activitat global, tant des de la perspectiva del
reconeixement dels drets individuals com en I'ambit de
la proteccio, la salut, I'educacio i el lleure.

En materia de salut, s'analitzen aspectes que el Sindic
ha tractat en diverses agores amb la Societat Catalana
de Pediatria, com ara [I'actualitzacié del protocol
d’activitats preventives i de promocié de la salut a I'edat
pediatrica, que ha de ser fruit del treball col-laboratiu
amb les societats cientifiques i els actors més relle-
vants vinculats amb la salut infantojuvenil, que ha
d’incloure una visié comunitaria i preventiva, que posi
I'infant al centre de la intervenci6 i entengui la salut des
d’un punt de vista integral; I'aplicacio i el desenvolupa-
ment d’actuacions preventives des dels serveis de salut
i de I'ambit social per millorar la detecci6 precog del
maltractament infantil; la proteccié i el benestar dels
infants en situacions de conflicte parental; la coopera-
cid i la coordinacié entre els professionals de tots els
ambits d’atencié a la infancia; la lactancia materna
com a dret de l'infant; el dret dels infants a ser atesos
pels serveis especialitzats en logopedia en el sistema
educatiu i en el sistema public de salut, i la formacio
especialitzada en pediatria del personal medic depen-
dent de la Direccié General d’Atenci6 a la Infancia i
I’Adolescéncia (DGAIA), entre altres.

En materia d’educacio, el 18 de marc de 2019 es va
fer I'acte de signatura del Pacte contra la segregacio
escolar al Parlament de Catalunya, al qual s’han adhe-
rit la majoria d'agents de la comunitat educativa i de
I'arc parlamentari i institucional, entre els quals hi ha
més de vint-i-cinc entitats de I'ambit educatiu i la im-
mensa majoria d’ajuntaments catalans de més de deu
mil habitants. La segregacié escolar representa una
vulneracio del dret a I'educacio i per aixd se situa en el
centre del debat politic, amb I'objectiu de promoure el
desenvolupament de politiques educatives que contri-
bueixin de manera més decidida a revertir la proble-
matica. Un altre aspecte que destaca és 'atencié espe-
cialitzada de l'alumnat amb necessitats educatives
especials, com ara la identificaci6 i I'atencié en relacié
amb els trastorns d’aprenentatge i els alumnes amb
necessitats especifiques en matéria de salut als cen-
tres educatius per tal denllestir I'acord marc de
col-laboracié entre els departaments d’Educacié i Salut
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per al desenvolupament de les intervencions vincula-
des a la salut d’infants i joves en I'ambit escolar.

En I'ambit de la proteccid, s’aborden les situacions de
vulneracions de drets patides per adolescents, com ara
els migrants sense referents familiars, amb les dificul-
tats derivades de la seva acollida i integracio, la greu
vulneraci6 que comporta I'estigmatitzacid d’aquest
col-lectiu, el rebuig d'una part de la poblacié a la
instal-lacié dels equipaments i la necessitat de garantir
recursos de transici6 a la vida adulta.

Per tant, Iinforme sobre els drets de I'infant que ela-
bora anualment el Sindic és un text imprescindible per
a qualsevol persona preocupada pels drets de l'infant i
especialment per als pediatres, ja que fa una descrip-
Ci6 detallada d’aguests drets, aixi com un seguiment i
una valoracié d’indicadors concrets, i ofereix recoma-
nacions a les institucions publiques en relacié amb la
vulneracio i el compliment que se'n fa.

Vicente Morales Hidalgo
Vicepresident de I'area professional de la
Societat Catalana de Pediatria
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NOTiCIES

Informacié pagina weh SCP

Durant els darrers mesos, la Junta ha informat dels temes que s'esmenten a continuacio.
Per obtenir-ne la informacié completa, podeu accedir a la pagina web de la Societat:
www.scpediatria.cat

Posicionament sobre la jornada escolar continua o
discontinua de la SEPEAP
Publicat: 07/11/2019

Noves recomanacions pel consum de peix amb alt
contingut de mercuri
Publicat: 11/11/2019

Guia "5 preguntas frecuentes en enuresis infantil" de la
SEPEAP
Publicat: 14/11/2019

Infografies amb informaci6 sobre la vacuna antigripal
del CAV
Publicat: 18/11/2019

Seguiment del virus de la grip en el marc del Pla de
vigilancia de les infeccions respirataries agudes a
Catalunya (PIDIRAC)

Publicat: 21/11/2019

Premis a I'Excel-léncia Professional del COMB
Publicat: 25/11/2019

"Meningitis, cerrando el circulo. Una 'pelicula’ que
merece ser contada", documental de I'AEP
Publicat: 02/12/2019

Recomanacions del Ministeri de Sanitat sobre vacunacio
dels prematurs
Publicat: 05/12/2019

Desmuntant "Fakes" sobre vacunes
Publicat: 09/12/2019

Antoni Martinez Roig. Premi Jordi Gol i Gurina 2019. Els
infants son els que m'han guiat
Publicat: 12/12/2019

Barometre d'Opinio de la Infancia i I'Adolescencia 2019
a Espanya
Publicat: 16/12/2019

<

Documents sobre la infeccié pel VIH
Publicat: 30/12/2019

Publicat el calendari de vacunacions de I'AEP pel 2020
Publicat: 07/01/2020

Guies sobre el TDAH
Publicat: 10/01/2020

Modificacio del calendari de vacunacions sistematiques
del Departament de Salut pel 2020
Publicat: 13/01/2020

Publicat el calendari de vacunacions 2020 del Ministeri
de Sanitat
Publicat: 16/01/2020

Procediment d'actuacio enfront de casos d'infeccio pel
nou coronavirus (2019-nCoV)
Publicat: 28/01/2020

Léxic de proves radiologiques
Publicat: 06/02/2020

Recomanacions sobre les dietes vegetarianes
Publicat: 10/02/2020

Guia per a families de persones afectades per un
trastorn de la conducta alimentaria
Publicat: 17/02/2020

Projecte Essencial: Metamizol en el tractament de la
febre i del dolor agut
Publicat: 20/02/2020

Families en risc. Analisi de la situaci6 de pobresa a les
llars amb nens i nenes
Publicat: 24/02/2020

Miniguia pel tractament del dolor en pediatria
Publicat: 27/02/2020
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INFORMACIO PER ALS A

['objectiu preferent de Pediatria Catalana és ser el
reflex de les activitats de la Societat Catalana de Pe-
diatria i de les de tots els seus socis i la pediatria
catalana en general.

Pediatria Catalana considerara per ser publicats els
treballs clinics o d'investigacio relacionats amb totes
les branques de la pediatria, i també la informacio
relacionada amb les activitats cientifiques, profes-
sionals i socials de la Societat.

PeDIATRIA- CATALANA, indexada a EMBASE/Excerpta
Medica i Indice Médico Espafiol, s'adhereix a les
recomanacions del Comite Internacional d'Editors
de Revistes Mediques pel que fa als requisits
d’uniformitat dels manuscrits presentats a revistes
biomediques (estil de Vancouver). Es recomana que,
abans de preparar un treball, els autors consultin
I'Ultima edicié d’aquests requisits (www.icmje.org).

Seccions

A més dels apartats destinats a publicar noticies i
informacié sobre les activitats cientifiques de la So-
cietat, la revista consta, fonamentalment, de les sec-
cions seglents:

EpiToriALs. Articles encarregats pel Consell de Redac-
ci6 sobre temes pediatrics d’especial transcenden-
cia i actualitat, aixi com guestions importants de la
vida acadéemica o de la pediatria catalana. Els autors
que espontaniament vulguin col-laborar en aquesta
secci6 hauran de consultar-ho previament a la Se-
cretaria de Redaccid. El text pot tenir un maxim de
2.000 paraules i no ha d'incloure ni taules ni figures.
Es recomana un maxim de 10 referencies biblio-
grafiques i 2 autors com a maxim.

TREBALLS ORIGINALS. Treballs d'investigacid, preferen-
tment prospectius, sobre epidemiologia, etiologia, fi-
siopatologia, anatomia patologica, clinica i metodes
de diagnostic o terapeutics. Els dissenys recomanats
son de tipus analitic, en forma d’enquestes transver-
sals, estudis de casos i controls, estudis de cohort i
assaigs controlats. L'extensid recomanada és d'un
maxim de 10 fulls, i s'admeten un maxim de 6 taules
i 6 figures. Es recomana que el nombre de signants
no sigui superior a sis i que el de referéncies biblio-
grafiques sigui com a maxim de 30.

TREBALLS DE REVISI6. Treballs de revisio o divulgacio
d'aspectes diversos. Han de tenir una extensié
maxima de 10 fulls i un maxim de 6 taules i 6 figu-
res. Es recomana que el nombre de signants no si-
gui superior a sis i que el de referencies bibliografi-
ques sigui com a maxim de 60.

Casos ctinics. Descripcié d'un cas clinic o que per la
raresa, la forma de presentacié o alguna caracteris-
tica dels metodes diagnostics i terapéutics, repre-
senti una aportacié important al coneixement de la
malaltia. Lextensi6 maxima ha de ser de 5 fulls i
s'admeten fins a 2 taules i 2 figures. S'aconsella que
el nombre de signants no sigui superior a sis i que
el de referéncies bibliografiques sigui com a maxim
de 10.

QuiN Es EL SEU DIAGNDSTIC? Presentacio de signes, simp-
tomes, sindromes, troballes d'exploracions comple-
mentaries o altres dades d'interes que, correctament
contextualitzades en un cas clinic, promoguin
I'exercici diagnostic rapid per part del lector.
['estructura del treball ha de constar d'una primera

Informacio practica de presentacié

pagina amb la presentacié del cas i amb la frase fi-
nal “Quin és el seu diagnostic?” i una segona amb la
resolucié, amb l'opcié de 1-2 figures acompanyant
I'exposicié del cas i 1 figura i/o 1 taula acompanyant
la discussié o el comentari. S'aconsella que el nom-
bre de signants sigui d’'un maxim de 4 autors i que
el de referéncies bibliografiques sigui com a maxim
de 5 citacions.

ForMACIO CONTINUADA. Treballs espontanis o encarre-
gats pel Consell de Redaccié orientats a I'adquisicio,
actualitzacié o consolidacio de coneixements, habi-
litats i actituds del pediatre, amb la finalitat de man-
tenir i incrementar el nivell de competéncia
professional. Han de tenir una extensié maxima de
20 fulls, amb 6 taules i 6 figures (poden ser més si
aixi ho aconsella el tema i previ acord amb la Secre-
taria de Redaccid), i es recomana un nombre
d’autors no superior a 6, tot i que és preferible un
autor Unic. Convé limitar el nombre de referencies
bibliografiques a un maxim de 10, preferentment
d'articles de revisio o de formaci6 continuada i capi-
tols de llibres, i evitar les que tinguin una data que
ultrapassi els 5 anys respecte de I'any de preparacio
del treball. (Consulteu But Soc Cat Pediatr.
1995;55:38-9).

INForMES. Publicacié d'estudis i resolucions dels dife-
rents grups de treball de la Societat. Tindran una
extensio maxima de 15 fulls.

CARTES AL DIRECTOR. S'admetran la discussio de treballs
publicats amb anterioritat i les aportacions d’ob-
servacions o experiencies d'interes general que es
puguin resumir en un text breu. L'extensio maxima
ha de ser de 2 fulls, i s'admet una taula o una figura.
La bibliografia ha de tenir 10 citacions com a maxim,
i el nombre de signants no pot ser superior a 4.

AuTRes secclons. Casos radiologics, casos problema,
comentaris bibliografics, novetats terapeutiques i
tecniques diagnostiques: I'extensié maxima ha de
ser de 5 fulls (10 en els casos problema) i 2 taules i
2 figures, i s'admeten fins a 10 citacions bibliografi-
ques. La secci6 darticles especials acollira els tre-
balls originals i de revisié que presentin unes carac-
teristiques que el Consell de Redaccié consideri que
mereixin aquesta qualificacio. La seccié “Els pedia-
tres de Catalunya publiquen fora” recull ressenyes
d’articles de pediatres catalans publicats en revistes
internacionals. Els autors interessats poden fer arri-
bar les publicacions a scpediatria@academia.cat en
el seu format pdf.

A més els lectors de Pediatria Catalana estan convi-
dats a remetre imatges d'interes no medic acom-
panyades d'un comentari per a la contraportada de
la revista.

Presentacio i estructura dels treballs

Tots els treballs acceptats quedaran de propietat per-
manent de la revista i no podran ser reproduits en
part o totalment sense permis. No s'acceptaran tre-
balls ja publicats o presentats en una altra revista.
Els treballs es presentaran escrits preferentment en
catala en format Word, a doble espai amb lletra tipus
Arial o Times New Roman 12 i amb uns marges no
inferiors a 2,5. Tots els fulls hauran d’ésser nume-
rats correlativament.

PRIMERA PAGINA. Cal indicar, i per aquest ordre, les da-
des seglients: titol del treball (concis i informatiu,

evitant abreviatures i férmules); nom i, preferen-
tment, primer cognom dels autors (en el cas
d’especificar els dos cognoms es recomana la seva
unié amb un guid); nom complet i localitat del cen-
tre de treball, emprant superindex en ells per identi-
ficar els diferents llocs; nom de l'autor per a la co-
rrespondencia, adreca postal i electronica; data de
tramesa; i titol abreujat per a la portada, tant en ca-
tala com en castella i angles. Es fara constar expres-
sament si part del treball ha estat objecte de presen-
tacié en alguna reuni6 simposi 0 congrés, si ha estat
guardonat amb algun premi i si ha rebut alguna sub-
vencié. En el cas que els autors representin un
col-lectiu, els membres del qual tinguin la conside-
racio d'autors, aquest col-lectiu ha de constar com a
Ultim autor precedit de “i” o “pel” i els seus compo-
nents (preferiblement amb la seva filiacié) han de
constar en un llistat que cal presentar en un full a
part. S'aconsella afegir el nimero de identificacio
d'autor (ORCID, Scopus o Researcher).

Resums. Els treballs per publicar a les seccions de
treballs originals, treballs de revisi6 i casos clinics
han d’anar acompanyats d’un resum en catala, cas-
tella i angles, que s’han de lliurar en fulls a part, i
I'extensié dels quals no pot ser superior a 250 pa-
raules ni inferior a 150. Els resums castella i angles
seran precedits pel titol del treball en aquests ma-
teixos idiomes. EI resum no pot contenir dades que
no es trobin en el text i el contingut s’ha d’estructurar
d’acord amb les indicacions seglients:

Treballs originals i treballs de revisio: el resum s'ha
d’estructurar en cinc apartats: Fonament, Objectiu,
Metode, Resultats i Conclusions. En aquests apar-
tats s’ha de descriure, respectivament, el problema
motiu de la investigacio, el que es pretén amb el
treball, la manera de dur-lo a terme, els resultats
més destacats i les conclusions que se’n deriven.

Casos clinics: el resum s'ha d'estructurar en tres
apartats: Introduccio (justificant l'interes del cas),
Cas clinic o Observacié clinica (més d'un cas) i Co-
mentaris. A continuacio, cal indicar entre tres i fins a
deu paraules clau, d'acord preferiblement amb
I''ndex Medicus, sota les quals el treball pugui ser
codificat. Finalment, s’ha d'indicar el resultat del re-
compte de paraules del resum (només en el catala).

TReBALLS. Es recomana la redaccié en estil imperso-
nal. Convé dividir clarament els treballs d’acord amb
la seccié:

Treballs originals: Introduccio, Material o Pacients i
Metodes, Resultats i Discussio.

Treballs de revisié: després d'un primer apartat
d’Introduccio, ha de ser desenvolupat lliurement per
I'autor.

Casos clinics: Introduccié, Cas clinic o Observacio
clinica (més d'un cas) i Discussio.

Quin és el seu diagndstic?: han de tenir una pri-
mera part en qué s'exposi el cas clinic de manera
concisa i sense apartats, amb un maxim de 500 pa-
raules, seguida de la pregunta: «Quin és el seu diag-
nostic?»; una segona part, amb un maxim de 750
paraules (500 en el cas que contingui una taula o
una figura), en que s'exposi la discussié estructu-
rada en paragrafs numerats i acabada amb un Diag-
nostic final; i un comentari en format de text lliure i
sense apartats.

Tipus de seccid Extensio maxima Resum Bibliografia Namero de figures Namero de taules
Editorial <2.000 paraules no <10 no no
Original 10 fulls 150-250 (estructurat) <30 <6 <6
Revisio 10 fulls 150-250 (estructurat) <60 <6 <6
Casos clinics 5 fulls 150-250 (estructurat) <10 <2 <2
Quin és el seu diagnostic? 1+2 fulls no <5 <2 <1
Formacié continuada 20 fulls no <10 <6 <6
Cartes al director 2 fulls no <10 <1 <1
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Informacio per als autors

Formacié continuada: no cal que vagin acompan-
yats de resum ni de paraules clau. Han de constar
d’un primer apartat d'Objectius formatius: en un full
a part, abans del text, cal enumerar de manera clara
i concisa, sigui en forma de propostes, sigui en
forma de preguntes, els objectius educacionals de
I'article. El text, després d’un apartat d'introduccid,
ha de ser desenvolupat lliurement per 'autor, que
I'ha d'ajustar als seus objectius formatius. No obs-
tant aixo, cal incloure uns resums conceptuals que
sintetitzin les questions plantejades com a objectius
educacionals. Aquests resums han de quedar clara-
ment diferenciats de la resta del text, en un tipus de
lletra diferent i negreta, immediatament després
dels titols o subtitols que correspongui.

AcraiMENT. Cal especificar en poques frases les con-
tribucions que requereixen un agraiment, pero que
no justifiquen I'autoria del treball, els agraiments per
ajuda tecnica i per ajut material (especificant el tipus
d'ajut).

BiBLIoGRAFIA. A excepcid dels articles de formacid con-
tinuada, les referéncies bibliografiques s'han de nu-
merar per ordre d’'aparicio en el text, amb xifres
arabigues en superindex.

En el cas dels articles de Formacié continuada no
s’han de citar en el text i es numeraran per ordre
alfabetic. En tots els casos seran recollides en un full
a part al final del treball, seguint els exemples se-
glients:

Revistes
Article ordinari

Relacionar tots els autors si son sis 0 menys; si son
set 0 més, relacionar els sis primers i afegir «et al»
després d'una coma.

- Tebé C, Paladio N, Garcia A, Pons JMV.
L'hospitalitzacié per bronquiolitis aguda a Cata-
lunya de 1966 a 2006. Pediatr Catalana.
2009;69(4):193-9.

— Ibars Z, Fernandez A, Nogués A, Morales I, Puig
A, Ortega J, et al. Implicacié de la infecci6 per
enterovirus en I'hospitalitzacié pediatrica d’un
hospital general. Pediatr Catalana.
2009;69(1):11-5.

En cas que l'autoria sigui d'una organitzacié, socie-
tat o grup de treball:

— Diabetes Prevention Program Research Group.
Hypertension, insulin, and proinsulin in partici-
pants with impaired glucose tolerance. Hyperten-
sion. 2002;40(5):679-86.

Suplement d’un volum

— Lucaya X. Passat i present de la Radiologia Pe-
diatrica. But Soc Cat Pediatr.
1992;52(supll1):10-2.

Indicacié del

abstracts

— Calico I. Implicacié de la infeccié per enterovirus
en I'hospitalitzacio pediatrica [carta]. Pediatr Ca-
talana. 2009;69(6):302.

- Almazan F, Rodrigo C, Ocafia M, Cuadras P.
Toxoplasmosi congenita. A proposit d'un cas
[abstract]. Pediatr Catalana. 2003;63(supl1):S48.

Llibres i altres monografies
Autors personals

— Casassas O, Ramis J. Metges de nens. Cent anys
de pediatria a Catalunya. Barcelona: Edicions de
la Magrana; 1993.

Capitol d’un Ilibre

- Esteban B, Palomeque A, Pastor X, Figueras J.
Exploracion clinica en las consultas de urgencias
y en las unidades de cuidados intensivos. A:
Galdo A, Cruz M, ed. Tratado de exploracion cli-
nica en pediatria. Barcelona: Masson SA; 1995.
p. 835-55.

tipus d'article per cartes i

Material electronic
Article de revista en format electronic

— Morse SS. Factors in the emergence of infectious
diseases. Emerg Infect Dis [revista electronical
1995; 1(1) [data de consulta: 05-06-1996]. Dis-
ponible a: http://www.cdc.gov/ncidod/EID/eid.htm

Publicacié avangada d'articles

- Yu WM, Hawley TS, Hawley RG, Qu CK. Immor-
talization of yolk sac-derived precursor cells.
Blood. 2002 Nov 15;100(10):3828-31. Epub
2002 Jul 5.

Monografies en format electronic

— Reeves JRT, Maibach H. CDI, Clinical Dermato-
logy lllustrated [monografia en CD-ROM]. 2nd
Multimedia Group, producers; 1995

Altres documents accessibles a la xarxa

— Asociacion Espafiola de Nefrologia Pediétrica.
Guia de Préactica Clinica: Manejo del paciente con
reflujo vesicoureteral primario o esencial. 2008.
Accessible a la xarxa [data de consulta: 30-10-
2008]. Disponible a:
http://www.aenp.es/documentos/GPC-RVU-

Per a més informacio, es pot consultar I'estil reco-
manat per a les referéncies a la seglient web: hitp:/
www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html

Tautes. S’han de presentar en fulls independents,
han d’anar numerades consecutivament amb xifres
romanes. Han de ser citades al text. Cal que tinguin
un titol a la part superior. Si hi ha sigles, cal que
s'expliquin al peu de la taula. Cal evitar repeticions
entre taules, figures i text.

Ficures. El nombre de figures ha de ser I'indispensable
per a la bona comprensié del text. S'han de numerar
per ordre d'aparicio en el text amb xifres arabigues.
En un full a part cal escriure els peus de les figures.
Les imatges s’han de lliurar en format jpg o gif de
bona qualitat (300 dpi). Si s'utilitzen fotografies de
persones, aquestes no han de ser identificables o bé
han d'anar acompanyades d'un permis escrit per
ser utilitzades.

ACRONIMS, ABREVIATURES, SIMBOLS | UNITATS. En general, és
desitjable emprar el minim d’acronims, tot i que
s'accepten els termes utilitzats internacionalment.
En tot cas, les abreviatures s’han de definir la pri-
mera vegada que s'utilitzen. Cal evitar les abreviatu-
res en els titols. En els mesuraments hematologics i
bioquimics s’ha d’emprar preferentment el sistema
metric d'acord amb el Sistema Internacional
d’Unitats (SI).

Responsabilitats etiques

Els treballs tramesos a la nostra revista hauran de
ser contribucions originals sense haver estat previa-
ment publicats. Els autors hauran d'explicitar-ho,
aixi com manifestar l'originalitat i la veracitat de les
dades.

Les persones que surtin al llistat d’autors hauran
contribuit intel-lectualment al desenvolupant del tre-
ball o a I'elaboracio de I'article. Encara que els revi-
sors faran esforcos per assegurar la validesa i auten-
ticitat dels articles publicats, la responsabilitat final
dels mateixos és dels autors i no de la Revista.

En els casos en que larticle enviat sigui similar a
algun altre publicat pels mateixos autors, caldra que
enviin conjuntament al sotmes una copia del previa-
ment publicat, per tal que es pugui avaluar la possi-
bilitat de duplicacio.

Els autors dels treballs originals de recerca cal que,
dins de la metodologia, facin esment que I'estudi ha
estat revisat pel Comite d’Investigacio i Etica del cen-
tre i els procediments utilitzats als pacients i/o con-
trols han estat realitzats després de I'obtencié del
consentiment dels pares o tutors.

Els autors caldra que especifiquin obligatoriament si
hi ha algun conflicte d'interessos en relacio al seu
manuscrit. Aixo es especialment important quan si-

guin estudis amb productes comercials. S'ha de fer
esment dels possibles acords economics amb les
industries i la relacio amb les mateixes en el periode
dels anys previs.

En aquells treballs en que s’hagin de reproduir texts,
taules o figures d'altres publicacions que necessitin
permis, aquest haura de ser demanat per l'autor a la
revista corresponent.

Les figures on es presenti una foto on pugui ser re-
conegut un pacient, cal enviar el consentiment fami-
liar o tutorial d'acceptacié de la publicacié. . Aquest
possible reconeixement del pacient implica, no no-
més 'aparicié de la cara del pacient, sin6 qualsevol
altre part del cos que pugui ser reconeixible. Les
imatges de la cara hauran d'emmascarar els ulls i
quan aquests siguin imprescindibles per l'interes
clinic o cientffic, caldra fer-ho de la zona veina del
nas i la boca, per tal d'impedir el reconeixement i
poder mantenir 'anonimat.

El Consell de redaccié declina qualsevol responsabi-
litat que es derivi de I'autoria dels treballs publicats.

Tramesa dels originals

Els treballs s’han d’enviar per correu electronic a
scpediatria@academia.cat indicant a l'assumpte:
Pediatria Catalana.

CARTA ACOMPANYANT. El treball ha d'anar acompanyat
d’una carta de presentacio, sol-licitant la publicacié
i suggerint la seccié que es consideri més adient. En
aquesta carta cal que consti expressament: que el
treball no ha estat publicat previament ni esta en
procés de revisio per part d'una altra revista; que
tots els autors estan d’acord amb el contingut del
treball; i que tots ells cedeixen els drets de publica-
ci6 a PepIATRIA CATALANA. Els autors han de descriure
qualsevol relacio financera que tinguin i que pugui
ocasionar un conflicte d'interessos en relacié amb
I'article publicat.

LLISTA DE COMPROVACIO PREVIA A LA TRAMESA. Abans de re-

metre els originals, cal que els autors comprovin la

correccio dels seglients aspectes dels treballs:

1. Fulls numerats

2. Primera pagina seguint les recomanacions per als
autors, amb els noms propis dels autors i la filia-
cio

3.Resums en tres idiomes, degudament estructu-
rats i a companyats de les corresponents paraules
clau ajustades a I'lndex Medicus i del recompte
de paraules de la versié en catala

4. Treball estructurat

5. Bibliografia ajustada a les recomanacions incloses
en aquesta informacié per als autors

6. Full (o fulls) a part, amb les taules degudament
identificades amb el titol corresponent i numera-
des amb nUmeros romans consecutius

7. Figures degudament identificades amb nimeros
arabics consecutius

8. Full a part amb els peus de figures

9. Carta acompanyant.

La manca d’algun d'aquests detalls pot provocar
que el treball sigui retornat als autors abans de
fer-ne la revisio previa a la publicacié.

S’enviara a I'autor de correspondencia un justificant
de recepcio del treball i, en un termini maxim de 2
mesos s'informara sobre si ha estat acceptat i la
data possible de publicacié. Quan un article es re-
torni a l'autor perque hi faci modificacions abans
d’haver-lo acceptat definitivament o abans de publi-
car-lo, caldra remetre’l de nou a la Secretaria de
Redaccié abans d'un termini maxim d'un mes.
Quan l'article es trobi en premsa, I'autor rebra unes
proves impreses per fer-ne la correccid, i caldra que
les retorni dins les 48 hores seglients a la recepcié.

El Consell de Redacci6 podra suggerir modifica-
cions en el text quan les cregui necessaries, i també
refusar la publicacié dels treballs que no consideri
adequats.

—
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Noves dates pel CIAP2020 SARS-CoV-2
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La Torre
de la Miranda, a
Cornella de Llobregat

Aquesta torre del segle
XIX la va fer construir
Arnau de Mercader
per poder estudiar els
ocells i veure la plana
al voltant del Llobregat.
En lactualitat, ja es pot
copsar quins edificis té
com a veins; de fet, es
visualitza un continu
de construccions de tot
tipus fins a 'Hospitalet
de Llobregat. Dificilment
podriem portar a terme
ara la idea original.

Antoni Martinez-Roig



