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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

* Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifo incluyendo el
apoyo a la familia

* INICIO: Diagnostico enfermedad amenazante para la vida

OBJETIVO:

CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA CO';E‘L)RT
* Agotamiento medidas terapeuticas PACIENTE Y

INICIO * Acentuacion de la enfermedad SU FAMILIA

* Fallecimiento proximo

Derecho a cuidados integrales y de calidad cuando se encuentran en la fase final
de su vida, que les permita morir con dignidad

Navarro S, Martino R. Cuidados Paliativos Pedidtricos: Epidemiologia, organizacion. Fallecimiento en el hospital. Sedacidn. Sociedad Espariola de Pediatria
Hospitalaria (SEPHO). 2017
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OBIJETIVOS

Describir los cuidados al final de la vida en el paciente
pediatrico y su familia desde la perspectiva del equipo

de Enfermeria del Hospital Infantil Universitario La Paz.

* Comparar las diferencias de cuidados al final de la vida en

Unidades de hospitalizacion VS Unidades de Criticos
—— ®* Conocer las diferencias en la percepcion de cuidados al

final de la vida entre enfermeras y TCAEs

|
/

Asociacién Espanola
de Enfermeria Pediatrica
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METODOLOGIA

@ ‘ IDENTIFICACION PUNTOS MAS IMPORTANTES
CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

= ELABORACION ITEMS CUESTIONARIO

COMITE DE EXPERTOS

PILOTAJE DEL CUESTIONARIO
ST mnoar . VERSION FINAL DE CUESTIONARIO
e el s i ADMINISTRACION DEL CUESTIONARIO EN LAS
e e e UNIDADES

estado general del paciente, indicador de una muerte inminente (horas, pocos dias), hasta que

e m————— 6. ANALISIS RESPUESTASY RELACION VARIABLES

jHola! Somos Cristina Molina Ruiz y Maria de Haro Garcia, enfermeras internas residentes de

R
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METODOLOGIA

%@% ENFERMERAS Y TCAES DE LAS UNIDADES

UCI| PEDIATRICA SELECCIONADAS DEL HOSPITAL INFATIL

El cuestionario se administrara a la
" % CRIMCOS QUIRURGICOS totalidad de poblacidn que cumpla los

criterios de seleccion

TRASPLANTES INFANTIL CRITERIOS DE INCLUSION

B * Enfermerasy TCAEs que hayan vivido un proceso de
) .
S CRITERIOS DE EXCLUSION
("7/ ONCOHEMATOLOGIA PEDIATRICA * No cumplimentacion de al menos el 90% del
, cuestionario
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CUESTIONARIO SOBRE CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN EL HOSPITALINFANTIL
UNIVERSITARIO LA PAZ

jHola! Somos Cristina Molina Ruiz y Maria de Haro Garcia, enfermeras intemas residentes de
Pediatria del Hospital La Paz. Este cuestionario forma parte de nuestro trabajo de fin de residendia,
cuyo objetivo es describir los cuidados que se llevan a abo en el final de la vida del paciente
pedidtrico en el Hospital La Paz. Nos referimos al final de la vida del paciente pediatrico como el
periodo que abarca desde el momento en el que se produce un deterioro muy importante del
estado general del paciente, indicador de una muerte inminente (horas, pocos dias), hasta que

tiene lugar [a misma. Ya sea una muerte por causa esperada como inesperada.

Se trata de un cuestionario de 38 preguntas en las que tendra que marcar en algin caso con una X
el item correspondiente y, en otro caso, rodear con un circulo el nimero que corresponda a la
respuesta con B que se sienta mas identificado. Agradeciendo su atencidn, le animamos a
participar. Su opinion es muy importante para nosotras y tan solo le llevard unos 10 minutos

responderlo.

4 items RESPUESTAS CERRADAS con
opcion de RESPUESTA MULTIPLE.
3 Items con respuesta DICOTOMICA
CERRADAC(SI/NO).
24 [tems de ESCALA LIKERT de 5 puntos
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METODOLOGIA

SOCIODEMOGRAFICAS: Edad, Sexo, Categoria profesional,

Unidad de trabagjo y tiempo de experiencia en la unidad.

FORMACION: Formacidn previa en cuidados al final de la vida
VARIABLES DEL CUESTIONARIO:

1. Medidas generales

2. Manejo de sintftomas

3. Atencidn psicoemocional

4. Atencion social

5. Atencidn espiritual

6. Comunicacion
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METODOLOGIA

RECOGIDADE AL E
DATOS Ol 2F +

Google Forms

‘q Hospital Universitario

Variables cualitativas: Frecuencias y porcentajes i LA PEIE, peiiss

ANALISIS DE DATOS Var!ables cuantitativas: Moda, mediana y desviacion
estandar

Andlisis de posibles relaciones causales: Chi cuadrado

Cuestionario andnimo y de participacion voluntaria.
Respuestas confidenciales

Aprobado por Comité Etico y de Investigacion Clinica
Aprobado por Direccion de Enfermeria del Hospital Infantil

CONSIDERACIONES

’

ETICAS .

6 8Coupune AEP
J PALMA DE"MAALLORCA
: de je de 2021

L P 2,3 34 Ao puse e 2002

a_) X111 CONGRESO NACIONAL
Vi PRE XXVII JORNADAS NACIONALES

Asociacién Espaiiola
de Enfermeria Pedidtrica




informe final

0 DEL PRC 0 ESTUDIO DESCRIPTIVO SOBRE CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN EL HOSPITAL INFANTIL
UNIVERSITARIO LA PAZ
Yel[o RO 0 14 MESES
DJAYD, O »
1 Revision de bibliografia
2 Redaccion del
anteproyecto
3 Asesoramiento por
comité de expertos
4 Modificacion del
anteproyecto
5 Redaccion del
cuestionario
6 Validacidn del
cuestionario
7 Presentacion al comité
ético
8 Presentacion al comité
de investigacién
9 Administraciony
recogida de los
cuestionarios
10 Andlisis de los datos
11 Redaccion de
conclusiones
12 Revision y edicion del
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68ngﬂw§»} ep

PALMA DE"MAALLORCA

/va&jm&/an

CRONOGRAMA

Realizado pilotaje del
cuestionario
Administracion del cuestionario
a las unidades
Finalizacion de recogida de

datos

Andlisis datos
Redaccion conclusiones

Informe final
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iMUCHAS GRACIAS POR SU
ATENCION!

“No todos los ninos enfermos reciben cuidados paliativos, pero todos ellos
tienen el derecho a cuidados integrales y de calidad cuando se
encuenfran en la fase final de su vida, que les permitan morir con

dignidad.”

mharo@salud.madrid.org
cristina.molina.externo@salud.madrid.org
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