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FUNCIONAMIENTO DE LA UHD PEDIATRICA EN ONCOLOGIA
Ménica Garcia Torralba, Rebeca Maria Gracia Rodriguez, Guadalupe Robles Morales. Enfermeras UHD Pedidtrica del HGUA.

La Oncologia Pedidtrica ha experimentado un desarrollo especta-
cular, mejorando el pronéstico de la enfermedad, significativamente,
en las tres dltimas décadas. Este desarrollo ha sido el resultado de la
aparicién de unidades especializadas, los avances terapéuticos y un
enfoque interdisciplinar.

Muchos de los tratamientos necesarios son largos, complejos y re-
quiere méltiples hospitalizaciones; lo que implica la integracién en un
nuevo sistema, que es a su vez, fuente de tensiones para las familias y
especialmente para los nifos.

El cuidado de los nifios en su domicilio es también una necesidad
sentida y expresada por la poblacién.

Una parte de la base legislativa de la formacién de esta unidad, se
puede encontrar en la Ley General de Sanidad capitulo Il articulo 18.

El Hospital a Domicilio Pedidtrico es una alternativa a la hospitaliza-
cién habitual en todas las fases de la enfermedad oncolégica en nifios,
que posibilita una atencién sanitaria enfocada a proporcionar atencién
especializada de rango hospitalario en su domicilio.

Durante el mes de Junio del afio 2008, en el Hospital General Univer-
sitario de Alicante se puso en marcha la Unidad de Hospital A Domici-
lio Pedidtrico como parte integrante del Servicio de Pediatria de nuestro
hospital y compuesto por tres enfermeras pedidtricas y dos pediatras.

El Hospital a Domicilio Pedidtrico es un servicio que proporciona

tratamiento y cuidados médicos y de enfermeria durante un periodo

limitado, en el hogar del nifio, para una enfermedad que de otro modo
requeriria la atencién del nifio y familia en un hospital de agudos. Su
drea de cobertura es el departamento 19 (de manera excepcional y a
criterio del personal que integra la unidad, se ingresan pacientes de

otros departamentos de la provincial).

Obijetivos generales:

® Promover el bienestar del nifio y su familia durante el proceso de en-
fermedad en su entorno habitual.

e Evitar los ingresos innecesarios.

* Acortar el tiempo de hospitalizacién.

® Mejorar la utilizacién de los Recursos Sanitarios.

e Favorecer la Comunicacién y la Coordinacién entre los diferentes
niveles de la Atencién Sanitaria.

* Favorecer la autonomia y el autocuidado mediante la Educacién So-
nitaria.

e Controlar el gasto mejorando la calidad asistencial.

Criterios de inclusién

Existencia en la familia de un interlocutor vdlido, disponibilidad de te-
léfono, la existencia de condiciones higiénico-sanitarias adecuadas, una
situacién clinica estable segin criterio médico del nifio y padres intere-

sados en el proyecto que acepten el tratamiento médico en el domicilio.
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Evaluacién:

Se utilizaran los datos que diariamente se recogen en la estadistica
de la unidad para conocer:

® Indicadores de empleos de recursos.

® Indicadores de funcionamiento.

® Indicadores de carga de trabajo.

® Indicadores de coste.

* Indicadores para la gestién del HDA.

En resumen la hospitalizacién a domicilio tiene importantes ventajas
para el nifo, la familia y para el hospital. Se percibe mayor calidad
de la atencién recibida por parte de los pacientes y entorno. También
permite una atencién integral y continua y favorece la integracién entre

atencién primaria y especializada.
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ACTITUD DEL ADOLESCENTE ANTE EL CANCER
M®. Isabel Soria Mafas. 2012

Actitud

Las actitudes, lo que opinamos de las cosas que nos rodean o nos
afectan, constituyen una disposicién, més o menos estable que también
impregna nuestra conducta y nuestra forma de relacionarnos con lo que

nos circunda.

Adolescencia

Es el periodo de transicién entre la infancia y la edad adulta. Se
caracteriza por fuertes cambios en los dmbitos corporal (crecimiento,
maduracién sexual,..), psicolégico (cuestionamiento de la identidad
pesonal, cambio de actitudes y valores...) y social (fortalecimiento de
las relaciones con iguales, primeras elecciones de pareja, eleccién de

estudios , de trabajo..)

Cambios fisicos
Las transformaciones fisicas, debidas al crecimiento, obligan al joven
a buscar una imagen social, “un loock”, con el que sea capaz de acep-

tarse, un espejo en el que verse reflejado.

Cambios en el entorno familiar
En su proceso de individualizacién, el adolescente necesita cambiar el
tipo de relacién con sus padres. Y este cambio supone una pérdida de los

padres infantiles, con los que tenia una relacién de dependencia y apoyo.

Cambios sociales

En la actualidad se han perdido los ritos de paso que marcaban el
inicio de la edad adulta. No hay ningin ritual, ni evidencia social para
garantizar al joven el momento de su paso a ofra etapa, que tenga una
significacién y un valor real para él. Debe encontrar por si mismo una
fuente de sentido en su vida. La adolescencia es un tiempo de descu-
brimiento, de libertad, de experimentacién de si mismo, de formacién
personal donde las Gnicas autoridades son aquellas que el joven ha
elegido. En la sociedad contempordnea las conductas de riesgo se es-
tablecen como pruebas, ritos de paso, que se han elegido de forma

individual o en grupo.

El adolescente enfermo

En la adolescencia ya se poseen los mecanismos personales e inte-
lectuales que permiten una mayor obijetivacién del dolor y de la enfer-
medad. Sin embargo las caracteristicas particulares de este momento
evolutivo hacen que las vivencias de la hospitalizacién y de las diversas
infervenciones médicas sean diferentes a las de los adultos y las de los
nifios, aunque comparte con ellos los factores que las condicionan: la
personalidad del paciente, el tipo de enfermedad, la duracién de la
hospitalizacién, la calidad de la relacién con su familia y su entorno, el

ambiente hospitalario, etc.
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Caracteristicas propias del paciente adolescente oncolégico
- El concepto de cancer como enfermedad relacionada con la muerte.
- Importancia del aspecto fisico.
- Separacién del grupo de amigos.
- Dependencia de la familia vivida como pérdida de libertad.

- Sentimientos de pudor muy acusados.

Conclusiones
- Debemos profundizar en el conocimiento del paciente adolescente
y sus caracteristicas.
- Se hace evidente la necesidad de un espacio propio para la aten-
cién sanitaria a estos pacientes.
- La realizacién de trabajos de investigacién en este campo es im-
prescindible para poder detectar necesidades y poder ofrecer una

mayor calidad asistencial.
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TRANSPLANTE DE
PROGENITORES

!I- HEMATOPOYETICOS

Alicante. Octubre 2012



imer alo-TMO.

rimer alo-TMO en Espana
: Primer alo-TPH de SP

= 1989: Primer alo-TPH de SCU




i Historia

» 1986- presente: el trasplante de
precursores hematopoyéticos es una
terapia estandarizada.

- Busulfan y Ciclofosfamida
- Sangre periférica o SCU
- Los registros de donantes.



i Historia

= En pediatria , el TPH ha evolucionado
en la pasada decada de forma que
ahora esta aceptado como una de las
terapias intensivas de mayor exito para
un amplio numero de enfermedades.



TPH <«—

ALOGENICO

i Fundamento

Sustituir la hemopoyesis del paciente,
por ser total o parcialmente defectuosa,
Insuficiente o neoplasica, por una normal
procedente de un donante sano

Re-inicializacion del sistema inmune

como forma de corregir la auto-
reactividad existente en diversas
patologias autoinmune

I



i Fundamento

Permitir la administracion de agentes
antineoplasicos en dosis elevadas, evitando
TPH — lod | d ibl
una mielodepresion pro ongada o irreversible
AUTOLOGO  mediante la administracion de PH de rescate

del propio paciente



i Tipos de TPHO

= Segun origen de los PH:
= TPH autologo.

= TPH alogenico.

= Segun tipo de donante:
= Hermano HLA idéntico.
« Otro familiar compatible.
= No emparentado.

= Segun fuente de progenitores:
= TMO
« ISP
« TSCU
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i Indicaciones TPH

= Autologo:
= LMA (RC1: AR (DnE))
= Hodgkin (Progresion, RC2)
« S.Ewing
= Neuroblastoma
= Alogeénico:
=« LLA
= LMA
= Hodgkin
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i Fuente progenitores

= MO

= SP
= Prendimiento mas rapido (- hospital)
= Mayor riesgo EICH

= SCU
= Prendimiento mas lento (+ hospital)
« Menor riesgo EICH

= Posibilidad de aceptar cierto grado de
incompatibilidad HLA

= Mas rapido obtencion (TPH urgente???)



i Fases TPH

= Acondicionamiento.

= Infusion (dia 0).

= Fase aplasica (+12,+16).
PRENDIMIENTO (3 dias > 500 NT)

= Recuperacion hematologica.
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Major HSCT complications, first month

Conditioning

Infusion day

Mucositis

L}

Bacteraemia

Veno-occlusive diseasse

Y

Herpes Simplex Virus, Herpes 6

L

Disseminated fungal infections

Acute GVHD

v

Vomiting, diarrhea, fever, pain

7 14 21 30
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Major HSCT complications, first year

Herpes Simplex Virus, Herpes 6

Disseminated fungal infections Aspergillus

Veno-occlusive disease (VOD)

ChronicGVHD

Y

Acute GVHD

-
i

Vomiting, diarrhea, fever, pain

Days 60 90 120 150 180.....
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i Cuidados de enfermeria-1

= Acondicimiento

= [BI (radiodermitis)

> Nauseas y vomitos

» Balance hidrico (hiperhidratacion)
~ Medidas de aislamiento




i Cuidados de enfermeria-2

= Induccion
» Protocolo de descongelacion

» Comprobacion estricta del producto a
infundir.

» Premedicacion

~ Vigilancia de signos y sintomas de
reaccion anafilactica.



i Cuidados de enfermeria-3

= Mucositis (vigilancia de la cavidad oral)

= Dolor (escalas, analgesia pautada,uso de la
Morfina)

= Fiebre(hemocultivos,inicio de antibioterapia,
antitérmicos)

= Eliminacion (diarreas, diuresis estricta)
= VOmitos(antieméticos)



i Cuidados de enfermeria-4

= Prendimiento y hasta la recuperacion
hematologica.

~ Peso diario

> Signos de sangrado

~ Cuidados de la piel. EICH

» Alimentacion. Dieta baja en bacterias
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i Profilaxis infecciosa: TPHauto

= Cotrimoxazol: 150 mg/m2/dia desde ingreso hasta -1.

= Aciclovir: 500 mg/m2/d (c/8h). Solo si VHS +, desde
inicio neutropenia hasta su recuperacion.

= Fluconazol: desde inicio neutropenia hasta su
recuperacion.

23



i Profilaxis infecciosa: TPHalo

= Cotrimoxazol: 150 mg/m2/dia desde ingreso hasta
-1.

= Aciclovir:
= Si VHS +: 500 mg/m2/d (c/8h), al ingreso

= Si(haploidenticos, no emparentados y
TSCU) y CMV +: 1500 mg/m2/d (c/8h) al
INngreso

= Fluconazol/Voriconazol: al ingreso.

24
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i Profilaxis EICH

= Donante emparentado idéntico
= MO: Ciclosporina A
= SP: Ciclosporina A + MTX

= Donante emparentado no idéntico o no emparentado
« Ciclosporina A + MTX + ATG

= [ransplantes de SCU
« Ciclosporina A + Prednisona

25
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| EICH

Anticuerpo

\ : Anlt}'genu

Globulo rojo

26

Los anticuerpos
son proteinas
que el sistema
inmunologico
produce en
respuesta a la
presencia de
un antigeno

FADAM.



Il JORNADA INTERH OSPITALARIA DE ENFERMER IA ONCOLOGICA PEDIATRICA

i Determinacion de virus

= CMV: carga viral
= PCR DNA viral: HHV-6, Adenovirus, VEB.
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Tratamientos especificos

(orina, heces...)

DETERMINACIONES PERIODICIDAD HASTA (orientativo)

1 CMV > 400 copias CARGA VIRAL (PCR Ganciclovir
cuantitativa)

1 PCR Adenovirus sangre + o 2 otras determinaciones + DNA (PCR cualitativa) Cidofovir

HHV-6 DNA (PCR cualitativa) en Ganciclovir + Foscarnet
sangre/LCR
VEB Si > 40.000 copias(ml
suspender IS + Rituximab
VZ Aciclovir (1500 mg/m2/d)
Toxoplasma Serologia Si EICH: TMP/SMZ

28




I JORNADA INTERHOSPITALARIA DE ENFERMERIA ONCOLOGICA PEDIATRICA B

i FVOH/SOS

O TipDS:

= Clasica (-1 a +14)

= Tardia (busulfan, melfa
= Clinica

« Ictericia

=« Hepatomegalia dolorosa

= Retencion hidrica

= Ascitis

= Ganancia de peso
= Fisiopatologia: Lesion endotelial sinusoidal-venular e HTP

an, tiotepa)
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i FICH

= [IpoSs:
« Agudo: < +100
= Cronico: > +100

= Clinica
=« Piel: Rash maculo-papular (suele afectar palmas y plantas/
pruriginoso/doloroso)

= Ictericia

= Afectacion Gastrointestinal (anorexia, nauseas, vomitos,
diarrea liquida, dolor abdominal...)

= Manifestaciones sistémicas (fiebre, REG, pérdida peso)

= F|5|opatolog|a Lesion por acondicionamiento, liberacion citoguinas,

activacion celulas presentadoras antigenos huesped interaccion con
linfocitos T donante, liberacion celulas citotoxicas y citoquinas, dafo tisular

organos diana.

30
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EICH

Grado de aEICH

Grado de afectacion de 6rgano diana

Piel */**

Piel */***
Higado y/o GI *
Afectacion leve del estado general

Piel **/***
Higado y/o GI **/***
Afectacion moderada del estado general

Piel **/***
Higado y/o GI **/****
Afectacion severadel estado general

32
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i Seguimiento

= Primeros 30 dias:
= Factores mas importantes: neutropenia, mucositis, EICH agudo

= Germenes mas frecuentes: Bacterias, hongos, herpes simple, virus
respiratorios y entericos. En ninos y especialmente en los sometidos a TSCU
se ha observado un incremento de adenovirus y HHV-6.

= Dias +30 a +100:
Los determinantes de mayor peso son la alteracion de la inmunidad celular

y la EICH aguda y cronica. El riesgo de infeccion disminuye en los
trasplantes autologos con la recuperacion progresiva del sistema inmune.

Gérmenes potencialmente frecuentes: Virus respiratorios y entéricos, CMV,
EBV, HHV-6, adenovirus, bacterias, hongos, Neumocistis carinii y
Toxoplasma

= Después del dia +100:

= La alteracion de la inmunidad celular y humoral se mantendra
fundamentalmente en los pacientes con EICH cronico.

Las infecciones mas frecuentes seran las causadas por: virus respiratorios y
entéricos, CMV, V-Z, EBV, bacterias encapsuladas, Aspergilus, Neumocistis y

Toxoplasma.

33
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GRACIAS
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PROYECTO DE FORMACION EN ONCOLOGIA PEDIATRICA DIRIGIDO A ALUMNOS DE ENFERMERIA EN PRACTICAS

Dori Gras Madrigal, Elena Moreno de Arcos Fuentes, Sofia Pamblanco Lillo. Enfermeras de Oncologia Pedidtrica en el HGUA.

Hemos realizado esta guia ya que somos conscientes del impacto
que causa trabajar en oncologia infantil a los estudiantes de enfermeria
y personal de nueva incorporacién, no sélo por la dificultad emocional
que representa trabajar con nifios oncolégicos y con sus familias, el
céncer infantil se considera una enfermedad familiar, sino también por
las caracteristicas especificas de los cuidados que brindamos a nuestros
pacientes, que ademés de padecer céncer son nifios, lo que genera
ansiedad a los alumnos que pasan por nuestra unidad.

Lo dirigimos a alumnos de enfermeria ya que son futuros profesio-
nales, en nuestro servicio realizan prdcticas alumnos en el dltimo afo
de carrera, por lo que a lo sumo en unos meses serdn profesionales de
enfermeria que pueden estar trabajando con nosotros.

La experiencia nos dice que cuando se empieza a trabajar en on-
cologia infantil, las dudas son constantes y ante la especificidad de los
cuidados y técnicas que utilizamos, asi como la complejidad del trata-

miento del nifio oncoldgico, muchas veces es complicado resolverlas.

Por todo ello hemos realizado una recogida de informacién clara y
concisa de lo méds importante referente al trabajo que realizamos en
nuestra unidad:

- Presentacién del servicio y caracteristicas.

- Patologias y tratamientos més frecuentes.

- Actuacién ante la administraciéon de citostdticos.

35

- Procedimientos y cuidados especificos mds habituales.

- Indicadores de alerta en el nifio oncolégico.

Objetivos:
- Colaborar en la formacién de los alumnos de enfermeria, intentan-
do que consigan una temprana incorporacién a la dindmica del servi-

cio y puedan, de este modo, aprovechar mejor el periodo de prdcticas.

- Mantener la calidad de los cuidados aun cuando haya alumnos o
personal de nueva incorporacién, anteponiéndonos a las dudas mds
habituales que surgen al tratar al paciente oncolégico infantil, lo que
aumentard la seguridad, tanto del alumno - futuro profesional, que ten-
dré una guia dénde resolver sus dudas, como del paciente, que recibird
unos cuidados estandarizados por parte del equipo de enfermeria que

trabaja con él.

Conclusiones:

Con todo ello pretendemos facilitar el trabajo rutinario en planta a
los profesionales que lleguen a nuestro servicio y poseer un plan de
cuidados estandarizado para todos los alumnos y/o profesionales de

Enfermeria...
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ADIESTRAMIENTO DE LOS PADRES EN EL MANEJO DEL CATETER HICKMAN,
PRESENTACION DE SOPORTE AUDIOVISUAL
Ana Orts Mas. 2012

Desde la Unidad de Oncologia pediétrica y su Hospital de Dia he-
mos tenido muy en cuenta el bienestar del nifio y su familia como pilar
bésico de nuestros cuidados enfermeros, desde la creacién de nuestra
Unidad.

Por desgracia e inevitablemente, los nifios sometidos a tratamientos
oncolégicos pasan gran parte de su tiempo en nuestro Hospital.

Desde el equipo de enfermeria somos conscientes que estos prolon-
gados y/o frecuentes ingresos en la planta y las interminables jornadas
en el Hospital de Dia, son necesarias para su recuperacion.

Nuestra intencidn es evitar al méximo aquellas visitas que no son
realmente necesarias o que se pueden suplir con cuidados en casa.

Por ello, procuramos coincidir todas aquellas consultas, incluidas la
nuestra, con ofras que el nifio requiere a lo largo del proceso, (revisio-
nes cardioldgicas, visitas a endocrino, analiticas efc) en el mismo dia,
para propiciar que el nifio esté en casa con su familia el mayor tiempo
posible.

De este modo, instruimos a los padres de nifios portadores de catéter
Hickman en su cuidado, ganando en comodidad, independencia y fa-
cilitando la implicacién de la familia en el proceso.

Siempre dirigido y orientado por el equipo de enfermeria, los padres
aprenden la técnica aséptica de la cura y heparinizacién del catéter,

obteniendo resultados muy satisfactorios por ambas partes.

37

En esta linea, la Unidad de Oncologia pedidtrica del Hospital de
Alicante ha creado un soporte audiovisual filmado integramente en el
Hospital que sirve como nueva herramienta de apoyo en el proceso
de aprendizaje, sin suplir nunca a la instruccién personalizada que se
realiza desde nuestras unidades, (Unidad de Hospitalizacién, Hospital
de Dia y Unidad de Hospitalizacién a domicilio)

El objetivo de esta comunicacién es dar a conocer una nueva herra-
mienta que puede ser, y ya es, de gran utilidad para muchas familias

de nifios oncoldgicos.
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IMPLICACION EMOCIONAL DEL PERSONAL DE ENFERMERIA ANTE EL CUIDADO DE LOS NINOS CON CANCER

Magdalena Azorin Sénchez, Maridn Ramirez Veldzquez. Enfermeras de Oncologia Pedidtrica del HGUA.

El trabajo que realizamos los profesionales sanitarios en las unida-
des de oncologia pedidirica es muy satisfactorio y gratificante, pero el
enfrentarnos cotidianamente a situaciones de dolor, sufrimiento y riesgo
de muerte hace que nuestra labor se desarrolle en un contexto fisica y
emocionalmente agotador.

En este dmbito son mdltiples las situaciones dificiles con las que nos

encontramos que nos resultan potencialmente ansiégenas y estresantes.

En el drea de cuidados pedidtricos esta situacién se suele agudizar
por diversos motivos:

® La dificultad para aceptar la muerte.

* La falta de formacién en habilidades de comunicacién y apoyo

emocional a los nifios y a sus familiares.

Objetivos:

Uno de nuestros obijetivos primordiales serd proporcionar a nuestros
pacientes y familias apoyo emocional, de tal modo que puedan encon-
trar la mejor manera de resituarse, sin sentirse juzgados ni marginados
sino entendidos y ayudados.

Para que exista una buena relacién con nifios y familiares es necesa-
ria una comunicacién efectiva, no existen recetas generalizables ya que
cada nifo, familia y situacién es dnica. Sin embargo, se sabe que de-

terminadas formas de comunicacién son mucho mads eficaces que otras.
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Todos los profesionales sanitarios tenemos la obligacién ética de dar
apoyo emocional.

Deberiamos dejar de lado la creencia de que todo lo que hace refe-
rencia a dificultades emocionales es territorio exclusivo de los psicélo-
gos.

Es una labor en la que debemos participar de forma coordinada y a
través de una estrategia de intervencién todos los miembros del equipo
interdisciplinar.

La sobreimplicacién continua del personal de enfermeria en situacio-
nes emocionales demandantes pueden llevarnos a un estado de ago-
tamiento fisico, mental y emocional lo que puede conducirnos a una
pérdida de motivacién, sentimientos de inadecuacién y fracaso.

Esta situacién puede llegar a desencadenar una serie de graves con-
secuencias de salud tanto fisica como psicolégica.

Existen distintas estrategias organizativas que han demostrado su efi-
ciencia para demostrar la satisfaccién laboral y la de los usuarios, asi
como para reducir las bajas laborales y el burnout en los profesionales
sanitarios.

En general, se basan en el fomento de la cohesién y el apoyo grupal
enmarcando la relacién en la confianza mutua y en la cooperacién, en

la busqueda del logro como un objetivo comdn.
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TALLER: “MENOS ES MAS: EL ARTE DE COMPARTIR NUESTRAS EMOCIONES”

Rubén Bild - Ivdn Gémez

Cuando nos enfrentamos a situaciones que movilizan nuestras emo-
ciones, el mecanismo de defensa mds frecuente es el de cerrarnos en
nosofros mismos evitando comunicar lo que sentimos. Esto nos lleva
a «sufrir en silencio». Tememos mostrar nuestra vulnerabilidad y que
nuestros compareros crean que no actuamos con eficiencia. También
tememos mostrar cémo trabajamos y reconocer nuestras dificultades.

Durante este taller los participantes tendrdn la oportunidad de ex-
presar sus emociones y adquirir técnicas que mejoren la comunicacién

tanto en el equipo como con los pacientes y familias.
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