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1. JUSTIFICACION

Los Cuidados Paliativos Perinatales (CPP) constituyen un enfoque holistico para
la atencion y apoyo al final de la vida recién nacidos y sus familias desde la vida fetal.
Dicho enfoque abarca elementos fisicos, emocionales, sociales y espirituales dirigidos a
mejorar la calidad de vida para el recién nacido y el apoyo a la familia, incluyendo el
manejo de los sintomas de disconfort o distrés y la atencién a través de la muerte y el
duelo?.

El objetivo principal del modelo de atenciéon de CPP es mejorar la provision de
atencidn para las mujeres y sus familias tras el diagndstico de una anomalia fetal o una
condicion que limita la vida del recién nacido, brindando un apoyo continuo integral
durante el embarazo, parto y periodo postnatal, asi como durante el fallecimiento y el
duelo.?

La complejidad de las patologias fetales, la intensidad de las emociones que
atraviesan las familias y el peso de las decisiones que los padres deben tomar, explican
la necesidad de ofrecer una atencién multidisciplinar especializada desde el momento
en el que se realiza el diagndstico durante la gestacidn, incluyendo las dimensiones
diagndstica, terapéutica, psicoldgica, social, espiritual y de duelo.?

Los futuros padres experimentan emociones fuertes tras el diagndstico de
anomalias fetales graves. A pesar de su trastorno emocional, deben tomar multitud de
decisiones para adaptar los planes de atencidon tanto para la madre como para el
bebé. Los CPP pueden facilitar la planificacion anticipada de dicha atencidn al aclarar el
diagnostico y el prondstico dentro del marco de los valores de los padres, navegar por
decisiones complejas y prepararles para los diferentes escenarios y resultados®.

Se establece por tanto un plan de cuidados multidisciplinar, consensuado con los
padres desde antes del nacimiento, cuya implantacion ha mostrado beneficios para los
neonatos y sus padres, facilitando especialmente la integracion del vinculo, la despedida

y el duelo.>®
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Uno de los elementos mas desafiantes de los CPP es que los diferentes
escenarios clinicos requieren planes de actuacion individualizados. Aunque la mayoria
de los nifios que nacen con una enfermedad limitante tienen una corta vida, algunos de
ellos pueden vivir dias, semanas, meses o incluso afios, siendo necesario en estos casos
planes de cuidados a corto y largo plazo que les permitan vivir en un estado de confort
cubriendo sus necesidades.

El plan de atencién individualizado debe elaborarse después de discusiones
multidisciplinarias entre el equipo de Obstetricia y Neonatal, los padres y otros
profesionales que estaran involucrados en la prestacion de cuidados paliativos.
Asimismo, dicho plan debe cubrir todos los resultados previsibles y ser lo
suficientemente flexible para permitir cambios en la condicién del bebé o en las

opiniones y deseos de los padres’.

2. OBIJETIVOS

e Objetivo principal:

- Proporcionar cuidados paliativos centrados en la familia a los recién nacidos con
enfermedades limitantes o amenazantes para la vida mediante una atencion
integral basada en realzar la calidad de vida del nifio y el soporte de la familia,
incluyendo tanto el manejo de los sintomas como el acompanamiento durante

el proceso de muerte y duelo posterior.

e Objetivos especificos:

- Incluir a la familia como parte integrante del equipo que participe en la toma de
decisiones (toma de decisiones compartidas) y en la planificacion de cuidados a
lo largo de su atencidn con el enfoque en el "mejor interés" del bebé

- Realizar un abordaje ético de las decisiones al final de la vida de los fetos/recién
nacidos con enfermedad limitante o amenazante para la vida.

- Favorecer la creacion de recuerdos del recién nacido.

- Facilitar el fallecimiento en el domicilio si la familia lo desea y el recién nacido lo

permite.
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3. PROFESIONALES IMPLICADOS

Dicha atencion paliativa se llevard a cabo a través de un equipo multidisciplinar

formado por profesionales de Obstetricia, Neonatologia, Cuidados Paliativos

Pediatricos, Anestesiologia, Matrdon/a, Enfermeria neonatal, Psicologia y Trabajo social.

4. NIVEL DE APLICABILIDAD/POBLACION

Se incluirdn dentro del programa de CPP aquellas familias que deseen continuar

con el embarazo tras el diagndstico prenatal de una afeccion confirmada o

potencialmente limitante de la vida del recién nacido. Se consideran como tales:

Anomalias fetales o condiciones limitantes de la vida confirmadas:

Aguellas en las que existe alta probabilidad de fallecimiento intrautero, en el

periodo neonatal o durante la primera infancia.

Malformaciones sistema nervioso central: anencefalia, acrania,
hidranencefalia y holoprosencefalia.

Anomalias genéticas: trisomia 13, 15 o 18. Triploidias, displasia tanatofodrica,
formas letales de osteogénesis imperfecta, errores congénitos del
metabolismo para los que no existe tratamiento curativo.

Cardiopatia congénita grave: acardia, sindrome de corazén izquierdo
hipoplasico, pentalogia de Cantrell (ectopia cordis)

Enfermedades renales graves: agenesia renal bilateral.

Anomalias estructurales: algunos casos de hernia diafragmatica congénita

severa asociada con hipoplasia pulmonar.

b) Anomalias fetales o condiciones potencialmente limitantes para la vida:

Aquellas en las que existe una probabilidad significativa de muerte

intrautero, en el periodo del recién nacido o en la primera infancia. Es posible

gue el prondstico no siempre sea claro en el momento del diagndstico y puede
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ser necesaria una evaluacion después del nacimiento para determinar si los CPP
son apropiados o si esta indicada una intervencion activa
- Malformacidén sistema nervioso central: hidrocefalia severa.
- Cardiopatias congénitas graves que pueden no ser susceptibles de cirugia
o solo con morbilidad grave: Cardiomiopatia fetal severa
- Enfermedades renales: Displasia renal multiquistica bilateral vy

oligoamnios severo.

5. PLANIFICACION /DESARROLLO
ETAPAS PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS PERINATALES
5.1. ETAPA PRENATAL

e Valoracién de la paciente por el equipo de la Unidad de Medicina Fetal, el cual
considerara si el caso es subsidiario de cuidados paliativos perinatales.

e El obstetrainformard a la familia sobre el diagndstico y prondstico de la afeccién
del bebé planteadndoles las opciones posibles (interrupcion de la gestacion o
continuar con el embarazo dentro del programa de CPP) y dandoles tiempo para
la toma de decision.

e Sji fuera necesario, se llevarda a cabo una evaluacién conjunta con otras
especialidades (Cardiologia, Neurocirugia..) y/o Neonatologia, considerandose
cualquier implicacion para la salud materna y la atencidn prenatal.

e Se ofrecera informacion completa e imparcial de los problemas complejos de
forma apropiada para el nivel de comprension de la familia, mediante un
lenguaje sencillo, evitando en lo posible el uso de terminologia técnica.

e En caso de barrera idiomatica, se dispondra de servicios de interpretacion,
evitando utilizar como intérpretes a familiares o amigos.

e Sjla familia desea continuar con la gestacidn, el obstetra comunicara el caso a
los responsables de Cuidados Paliativos de la Unidad de Neonatologia, asi como

al equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos segun el diagndstico.
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e Se acordard una entrevista conjunta (Obstetricia y Neonatologia) con ambos
progenitores, en la que se volvera a comentar el diagndstico, prondstico,
iniciandose el plan de cuidados consensuado entre padres y profesionales. Si se
considera necesario, el equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos también
participara en esta entrevista o en entrevistas sucesivas.

e Sevalorardy ofrecerd apoyo psicosocial

e La actitud a seguir sera comunicada al resto del equipo de Obstetricia y
Neonatologia, y quedara reflejada en la historia materna, para que todos los
profesionales implicados conozcan el plan de cuidados.

e Se nombrara un coordinador/es de casos con los datos de contacto disponibles

para todos los involucrados, incluida la familia.
5.1.1. PLANIFICACION DEL NACIMIENTO

Planificar el nacimiento y la posible muerte de un bebé es una tarea emocional y
logistica compleja para las familias. Un Plan de parto de muestra puede ayudarles con
Su propio proceso.

Una vez que los padres hayan procesado la informacion proporcionada como
orientacién anticipada, se puede comenzar a formalizar un Plan de parto o nacimiento
con cuidados paliativos. En la Tabla 1 detalla los componentes a considerar en un plan
de parto.

Dicho plan de parto puede comenzar con un resumen de los datos médicos
pertinentes y los objetivos principales de la atencidén y contendra informacion clara que
ayudara al personal que no estd familiarizado con la situacién a familiarizarse
rapidamente con los objetivos y planes de los padres para poder abordar cualquier
situacion imprevista.

Los padres deben tener acceso a una copia del plan de parto que incluya
informaciéon de contacto de los miembros del personal de diversas disciplinas (por

ejemplo, obstetricia, neonatologia, cuidados paliativos).
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ETAPA DE CUIDADO INFORMACION, CONSIDERACION, DECISION

Anticipado °

Previo/Durante el parto °

Durante e inmediatamente después °
del parto .
[
[
[
[
[
[
[
[
Tras el fallecimiento °
[
[
[
Ingreso madre en Planta/ Alta °
hospitalaria
[ )
[ )
[ )
[ )
Cuidados Paliativos °
[ )

Identificacién de la paciente (nombre, nimero de historia clinica).
Valorar alerta en HC madre

Reuniones conjuntas Obstetricia/Neonatologia/CP Pediatricos

Breve resumen médico

Descripcion de los objetivos y valores generales de los padres para el
cuidado perinatal

Personal médico involucrado y su informacion de contacto

Semana 30-32 EG: Reunidn conjunta con matrona/enfermera NN.
Elaboracion Plan de Parto/ Nacimiento CPP

Se procurara ingreso de la madre en habitacién individual en el Area de
Dilatacion

Monitorizacion fetal y modo esperado de parto

Plan de control del dolor para la madre

Si el parto se realiza mediante cesarea, la familia permanecerd en la
habitacién/sala de espera

Medidas de reanimacidn previstas segun diagndstico

Medidas de confort/ Manejo de sintomas (incluidos medicamentos)
Cuidados respiratorios (aspiracién de secreciones, oxigeno)

Valorar realizacion de pruebas de laboratorio en paritorio (estudio
genético)

Ingreso del recién nacido en UCIN si procede / transicion al entorno
postparto

Observacion postparto de la madre en habitacién individual

En caso de cesarea, si se produjera fallecimiento del RN, se valorara por
parte de Anestesista la posibilidad de traslado de la madre, tras
estabilizacidn clinica, a habitacién individual en Area de Dilatacidn
Creacion de recuerdos del recién nacido (huellas, fotografia)

Apoyo de miembros de la familia

Cuidado espiritual

Creacion del ritual entre miembro del personal y la familia como parte
de la creacién del legado (el ritual puede ser tanto antes como después
de la muerte)

Se ofrecera a los padres realizacién de cuidados al recién nacido (bafio,
vestirlo con su ropa)

Donacidn de drganos si procede

Necropsia / prueba post-mortem

Recursos de asesoramiento para el duelo

Ingreso de la madre en Planta de Patologia del Embarazo o de
Maternidad, segtin deseo de la familia, a ser posible en habitacién
individual

Se ofrecera apoyo psicoldgico a la madre/familia

Apoyo a la lactancia. Ofrecer posibilidad de supresién de la leche
materna farmacoldgica o natural (donacién)

Informacidén acerca de grupos de apoyo de pérdida perinatal
Seguimiento de la familia tras el alta. Contactar con enfermera de
enlace/ matrona de atencidn primaria

Seguimiento por el Equipo de Cuidados Paliativos si procede

Se facilitara el fallecimiento en el domicilio si la familia lo desea y el
recién nacido lo permite.

Tabla 1. Plan de Parto o Nacimiento con Cuidados Paliativos Perinatales
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Es importante tomarse el tiempo necesario para escuchar las preocupaciones
de los progenitores.

Los progenitores pueden realizar cualquier cambio en el plan de cuidados
anterior.

Se debe desarrollar un plan de atencidn explicito junto con los progenitores que
incluya la monitorizacion fetal (normalmente no se recomienda), las medidas
gue se deben tomar en caso de sufrimiento fetal, el desarrollo del parto y la
manipulacion y cuidado del recién nacido durante y después del nacimiento.

En general, el objetivo debe ser esperar el parto espontaneo y evitar
intervenciones innecesarias. En determinadas situaciones, puede ser necesaria
una intervencién, pero sélo se debe ofrecer una cesarea si esta clinicamente
indicado, sobre todo ligada a indicaciones que tengan en cuenta el interés
materno. La madre de un bebé con una anomalia letal puede solicitar una
cesarea para aumentar las posibilidades de que el bebé viva durante un breve
periodo después del nacimiento. En tales casos, es esencial una discusion
detallada con los referentes de Obstetricia y de Neonatologia involucrados.

Es aconsejable sugerir a los padres que comiencen a crear recuerdos durante la
gestacion. Estos les dardn a los padres alguna evidencia tangible de la existencia
de su bebé y de su tiempo juntos y pueden ser muy importantes en los meses y
afos venideros. Algunos recuerdos se pueden recolectar antes de que el bebé
muera y otros después. Estos pueden incluir fotografias, huellas de pies y
manos, un mechdn de cabello, ropa que haya usado el bebé, etiquetas de cuna,
brazaletes de identidad y copias de formularios de consentimiento. Las
imagenes de la ecografia prenatal pueden ser muy Utiles después de la muerte,
y algunos padres pueden incluso querer ayudar a bafar y vestir a su bebé por
primeray ultima vez.

Es fundamental la consideracién de las necesidades religiosas, espirituales y
culturales de los padres, ya que pueden afectar significativamente las actitudes

de éstos en relacidn con la planificacion del nacimiento.
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° Se debe prestar atencién cuidadosa a las sefiales verbales y no verbales
relacionadas con el cuidado post-mortem o la planificacién del funeral, ya que
los padres pueden no estar preparados para hablar de ello.

e Considerar sistemas de alerta, con el consentimiento de los padres, para ayudar

a identificar a las familias ante el personal clinico y administrativo.

5.2. ETAPA POSTNATAL
5.2.1. ATENCION AL RECIEN NACIDO

e Es importante tomarse el tiempo para escuchar las preocupaciones de los padres.
(aprecian mucho que el personal muestre un cuidado y preocupacién por sus hijos y
comprension y empatia por ellos)

e Asimismo, es importante respetar cada una de las formas posibles de vivir este
momento y adaptarse a los deseos de la familia.

e Realizar medidas estabilizacion inicial y confort al recién nacido (secar, calentar,
realizar medidas de contencidon como arropar con una toalla/piel con piel y colocar
gorro).

e Las medidas de reanimacién neonatal deben adaptarse para alinearse con los
objetivos de cuidado de los padres.

e Cuidados respiratorios (valorar aspiracion de secreciones y oxigenoterapia). Evitar las
medidas que prolonguen la vida, como el soporte respiratorio y vasoactivo, o que
produzcan malestar.

e Manejo de los sintomas de dolor/disconfort.

e Es aconsejable en estos casos preparar a los padres acerca de los sintomas
respiratorios (gasping, disnea) que puede presentar el recién nacido no siendo
siempre necesaria la administracién de medicacion.

e Se facilitara el acompafiamiento de la familia y se procurard atender su preferencias
espirituales, religiosas y rituales de la mujer/familia.

e Se facilitara el proceso de creacién y recopilacion de memoria de acuerdo a las

preferencias y deseos de la mujer/familia.
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e Sjel exitus no se produjera en el tiempo que permanece la madre en paritorio, madre
y recién nacido se trasladardn a una habitacién individual en el Area de Dilatacién,
donde se garantizara la vigilancia de la madre y el entorno adecuado para los
cuidados paliativos.

e En caso de cesdrea, el recién nacido pasard con la familia a una habitacién en el Area
de Dilatacién, valorandose por parte de Anestesia la posibilidad del traslado de la
madre desde la URPA tras la estabilizacidn clinica

e No es necesario monitorizar al recién nacido ni tomar constantes rutinariamente. De
forma periddica, el médico responsable valorara al paciente hasta diagnosticar su
fallecimiento.

e Se valorara en cada caso el ingreso del recién nacido en la Unidad de Neonatologia
segun evolucion clinica

e La actuacién del neonatélogo se registrara en la historia clinica de la madre o en la
propia del recién nacido.

e Serealizara certificado de nacimiento (Obstetricia) y defuncion (Neonatologia)
5.2.2. INGRESO MADRE EN PLANTA HOSPITAL

e Se realizard en planta Patologia del Embarazo o de Maternidad, segun los deseos de
la familia, a ser posible en habitacion individual.

e Se ofrecerd apoyo psicoldgico a la madre/familia

e Apoyo a la lactancia. Ofrecer posibilidad de supresion de la leche materna mediante
medidas fisicas o farmacoldgicas, o de forma natural (donacién Banco de leche)

e Informacion acerca de grupos de apoyo de pérdida perinatal
5.2.3. CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

e Valoracién y seguimiento, seguin caso clinico, por parte del Equipo de Cuidados
Paliativos Pediatricos (Médicos, enfermeras, psicélogo, trabajadora social)

e Dicho equipo realizard una atencion integral e individualizada centrada en la
prevencion y el alivio de los sintomas, el dolor y el estrés, asi como en el apoyo
en los aspectos psicoldgicos, espirituales y sociales, siendo el objetivo principal

el bienestar del paciente y su familia.
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e Se ofrecerd atencidn hospitalaria, ambulatoria y domiciliaria, asi como consultas
telefénicas

e (Capacitacion y formacion a las familias para la realizacion de los cuidados
necesarios y el control de sintomas en el domicilio

e Sefacilitara el fallecimiento en el domicilio si la familia lo desea y el recién nacido
lo permite

e Apoyo emocional y seguimiento en el momento del duelo

RESULTADOS/EVALUACION

Desde suimplantacion se han incluido en este Programa siete familias cuyos hijos
fueron diagnosticados prenatalmente de una enfermedad limitante para la vida
(sindrome de Edwards, cardiopatias y malformaciones congénitas graves entre
otras), realizandose el seguimiento y acompafiamiento multidisciplinar a dichas
familias desde el diagndstico, en las semanas 20-24 de edad gestacional, hasta el
fallecimiento y duelo posterior.

Dado el corto periodo de puesta en marcha de este proyecto, y las circunstancias
especiales que rodean al fallecimiento de un hijo y el proceso de duelo, es dificil
realizar una evaluacion de los resultados de este Programa mediante una encuesta
de satisfaccién, aunque se podria reflejar de forma indirecta a través de las muestras
de agradecimiento recibidas por parte de las familias. No obstante, estamos
trabajando actualmente en el desarrollo de una encuesta de valoraciéon adaptada

para estos casos
CARACTER INNOVADOR

Este proyecto ha sido el primer Programa de Cuidados Paliativos Perinatales que

se ha implantado en Andalucia
DIVULGACION

Realizada una publicaciédn en BMJ Supportive & Palliative Care® y comunicacion
oral en Jornadas/Congresos
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