Los cam cambio

Mayo 2016 —CEM 5




OBIJETIVOS

 Reconocer el impacto derivado de |la evolucion
desfavorable de los pacientes, de su internacion
prolongada, y especialmente en enfermedades
que dejan secuelas, y l|a necesidad de
anticiparse al mismo

e Jerarquizar el rol del pediatra como médico del
niNo en su contexto, con estrecho vinculo con su
familia

 Proponer estrategias que permitan abordar
pacientes complejos con internacion prolongada




Antecedentes personales

e Sexo masculino, 15 anos de edad
 RNPT/PAEG (36 sem /2700 g) — UTIN Sarda por 30 dias
* Internacion alos 3 m en HNRG en UTIP 2 meses

* Sme de Down

 Asma (Budesonide desde 2014)

* Epilepsia (diagndstico en 2008)

* Hipotiroidismo

 Enfermedad celiaca (diagndstico en 2012)
* Sme. Metabdlico

* Trast. del Desarrollo

* CIV perimembranosa

* Hipertrofia amigdalina




en seguimiento por...

* Psiquiatria

* Neumonologia

* Neurologia

* Endocrinologia

e Gastroenterologia
e Nutricion

e Cardiologia

* ORL




en tratamiento con...

Acido Valproico 1600 mg/dia
Clobazam 20 mg/dia
Levomepromacina 18,75 mg/dia
Aripiprazol 20 mg/dia
Levotiroxina 75 mcg/dia
Budesonide 400 mcg /dia



Familiograma
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Ingreso al Hospital (Guardia — CEM 5)

* Consulta a guardia por dificultad respiratoria

* Sepsis a foco respiratorio: expansion, HMCy
se indica antibioticoterapia EV

* |Ingresa al CEM 5y por mala evolucion, luego
de 2 hs, pasa a UTIP




Resumen de internacion en UTIP / UTIM
3/9/15 a 4/12/15 (92 dias)

D.O.M. Candidemia a
foco urinario (22/9) TQT 13/10 SGB 25/11
l UTIM l
—
ISeptiembre Octubre Noviembre
B ARM 67 d (3/9 —9/11)
Meropenem (28d) m “
Claritiomicina Caspofungina (12 d)

Plag *(6)*(6) y-glob
PFC * *(2)

Disfuncidon orgdnica multiple: CV: Hipotension arterial; Resp: Insuf. resp. Hepatico: fallo
hepatico (con aumento de enzimas hepaticas y bilirrubina, hipoalbuminemia, alt. Coagulacidn),
Renal: Insuficiencia Renal con requerimiento de dialisis; Hematoldgico: CID, plaquetopenia,
anemia, Digestivo: intolerancia oral, HDA y B; Metabdlico: hiperglucemias; Neuroldgico (??)




Aspecto neuroldgico

Al suspender la sedoanalgesia se evidencia
paralisis flaccida en los 4 miembros, se asume
inicialmente como Polineuropatia del Paciente
Critico, sin mejoria con el transcurso de los dias

e Se realiza IC con Neurologia, se plantean como
otros diagnosticos diferenciales Sme de Guillain
Barré (SGB) y Lesion Medular

* Se realiza PL, se constata disociacion Albumino
citolégica, se asume como SGB y se indica
gammaglobulina




Regreso a CEM (3 - 5)

Ingresa con Diagnostico de Sme. de Guillain
Barré

Traqueostomizado, sin requerimientos de 02
Presenta cuadriplejia flaccida

Solo realiza movimientos de su cabeza,
disquinéticos en hemicara derecha

Sin respuesta a estimulos
Alimentandose por SNG



Evolucion en CEM 5

Se indica 22 pasaje de gammaglobulina

No presenta mejoria del compromiso neurologico
durante su estadia en la sala

RMN mielitis longitudinalmente extendida +
polirradiculopatia => se interpreta como Sme.
Cerebro — mielo — radiculo neuropatia asociada a
glicolipidos (GM2 + débil)

Recibe 2 ciclos de metilprednisolona,
continuando luego con corticodes VO, sin mejoria



Evolucion en CEM 5

* Presenta en reiteradas oportunidades
registros febriles, asumidos en algunas
ocasiones como intercurrencias infecciosas
indicandose tratamientos empiricos sin
rescate de germen, en otras como probable
fiebre de origen central

* Serealiza KNT motora, respiratoria, curacion
de escaras, soporte nutricional




Durante la evolucidon surge una
pregunta que deberiamos
habernos hecho mucho antes...




¢Qué cambio?




En un paciente con una historia
prolongada y compleja poder
identificar hitos y comparar
momentos antes y después de
los mismos, permite jerarquizar
algunos aspectos



¢Qué cambiod desde su ingreso al Hospital,
hasta su regreso a la sala luego de terapia?

Luego del cuadro de sepsis con una internacion
prolongada en terapia con multiples
complicaciones asociadas al fallo multiorganico

regresa a la sala:

- Con diagnostico de Sme. de Guillain Barré,
cuadripléjico, sin respuesta a estimulos
-Tragueostomizado

-Adelgazado, con escaras por decubito
-Alimentandose por SNG



¢Qué cambio durante
su evolucion en sala?
No presenta mejoria a pesar del tiempo

transcurrido y las distintas medidas terapéuticas
ensayadas.




¢Qué cambio para el personal médico?

* Duda diagnostica: ante la evolucion atipica, con falta
de respuesta al tratamiento instaurado

* Frustracion:
— Ante la falta de mejoria
— Ante la posibilidad de un diagnostico y tratamiento tardios

— Ante las reiteradas trabas y limitaciones de un sistema
burocratico y sin respuestas para pacientes con
discapacidad

e Establecimiento de un mayor vinculo con la familia y
conocimiento de como era el nino antes de la
internacion



¢Qué cambiod para la familia?

 Mariano ya no es el mismo:
— No los mira
— No responde
— No se mueve
— No se alimenta por via oral
— Respira por un orificio en su cuello
— Esta muy flaco
— Usa panales
— Tiene escaras




¢Queé cambio en la familia?

Durante la internacion fallece el padre de
Mariano

Agotamiento por una internacion prolongada

llusion ante la posibilidad de distintos
tratamientos y una eventual mejoria y
frustracion por la falta de respuesta

Surge la discapacidad permanente como una
posibilidad concreta






Cambios al ingreso

Al ingreso planificar un abordaje transdisciplinario con la participacion
de los distintos especialistas , en forma articulada y conjunta con el
pediatra de cabecera

Tratamiento y rehabilitacion:

* Neurologia * Cuidados Paliativos  * Oftalmologia
KNTR * Enfermeria

Endocrinologia

* KNT motora * Cuidado de Escaras * Fonoaudiologia
* Nutricion * Dermatologia * Odontologia
* Salud Mental * Cardiologia * Hemoterapia

* Servicio Social * Inmunologia * Adolescencia



Cambios en la evolucion

Surgen otras hipotesis diagnosticas y propuestas
de tratamiento

Externacion del paciente: Institucion vs. hogar

— Deseo de los familiares

— Beneficios de la rehabilitacion

— Posibilidad de internacion domiciliaria

— Capacitacion de sus cuidadores

Insumos

Seguimiento ambulatorio: centrado en
Adolescencia / Hospital de Dia



Cambios en el personal médico

* Ante la frustracion e impotencia, reconocer las
dificultades y limitaciones, ampliar el abordaje
haciéndolo mas integral, incluyendo otros
aspectos considerados inicialmente como
secundarios

* Buscar alternativas a la “mejor” opcion

e Desarrollar un vinculo con la familia y conocer
como era el nino antes de la internacion se
traduce en una mayor empatia y en una mejor
busqueda de soluciones en forma conjunta




Respuestas a los cambios en la familia

* |ntervencion de Salud Mental / Cuidados Paliativos
— Desgaste del cuidador
— Duelo por la muerte del padre

— Aceptacion del nuevo Mariano: Duelo por nueva discapacidad
permanente

— Temores potenciales por el cuidado del nifo en el domicilio
e [lusidon / frustracion:

— didlogo fluido con los familiares, de todos los profesionales
intervinientes

— mensajes unificados y claros (reunidon entre equipo tratantey
familiares)

* Preparacion para cuidar a Mariano en casa (capitalizar la
internacion como herramienta para capacitacion)



Desgaste del cuidador primario

Cuidador primario:

e Persona que atiende en primera instancia las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo

 En general: madre/padre esposo/a, hijo/a, un familiar
cercano o alguien significativo para el paciente

 Gran relevancia para el grupo que atiende y rodea al
enfermo, no sdlo por la atencion directa al paciente, sino
también por su papel en la reorganizacion,
mantenimiento y cohesion de la familia.

* Por lo general no recibe capacitacion previa para la
atencion del enfermo




Sindrome de Desgaste del
Cuidador Primario

* Suele estar provocado por la dificultad que entrana para el cuidador el
cambio radical de su modo de vida y el desgaste que provoca ver como
un ser querido va perdiendo facultades fisicas y psiquicas; pasando,
conforme avanza el curso de la enfermedad, de ser el supervisor de las
actividades del paciente al que le procura los cuidados mas basicos.

e Maslach y Jackson (1996), describen 3 aspectos:

— agotamiento emocional: desgaste, pérdida de energia, agotamiento,
fatiga
— despersonalizacidon: cambio negativo en las actitudes hacia otras

personas, que incluso podrian corresponder a los beneficiarios del
propio trabajo

— baja realizacion personal: respuestas negativas hacia uno mismo vy a
su trabajo, tipicas de depresidon, autoestima baja, aumento de la
irritabilidad, aislamiento profesional, bajo rendimiento, escasa
tolerancia a tensiones, pérdida de |la motivacion hacia el trabajo



Desgaste del cuidador primario

e Las caracteristicas mas prevalentes del sindrome del cuidador
primario son: trastornos en el patron de sueno, irritabilidad,
altos niveles de ansiedad, reaccion exagerada a las criticas,
dificultad en las relaciones interpersonales, sentimientos de
desesperanza la mayor parte del tiempo, resentimiento hacia la
persona que cuida, pensamientos de suicidio o de abandono,
frecuentes dolores de cabeza o de espalda, pérdida de energia,
sensacion de cansancio, y aislamiento

* Por ello, es importante la intervencion del equipo de salud en el
diagnostico temprano y el manejo precoz de los cuidadores cuya
sobrecarga es suficiente para limitar su desarrollo personal

* “Sila persona que cuida no goza de bienestar fisico y mental no
puede dar una atencion de buena calidad”




Conclusiones

El desgaste del cuidador es frecuente en las internaciones
prolongadas

La aparicion de secuelas resultantes de una enfermedad aguda y el
diagnostico de una enfermedad crdonica generan gran impacto
tanto en el paciente como en la familia

Para identificar estos aspectos es imprescindible un mirada integral
del paciente y su familia

Debe convocarse a una intervenciéon temprana de Salud Mental /
Cuidados Paliativos ante un paciente con una internacion
prolongada y/o secuelas asociadas

En pacientes complejos y/o con internaciones prolongadas, ademas
del analisis longitudinal e integral, el analisis desagregado por
aspectos y la identificacion de los cambios producidos, pueden
ayudar a una mejor comprension



iGracias!







