Decenio de la Igualdad de Oportunidades para mujeres y hombres
“ANO DE LA UNIDAD, LA PAZ Y EL DESARROLLO”

No 60  -2023-DG-INSN

RESOLUCION DIRECTORAL

Lima, 30 de M¥3° de 2023

Visto, el expediente con Registro DG-N° 4902-2023, que contiene el
Memorando N° 422-2023-DE-INSN, con el cual hace llegar la “Guia Técnica de
Enfermeria en Cuidados Paliativos Pediatricos” y “Manual del Registro de Valoracion
‘de Enfermeria de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos segin Teorias de
Adaptacién y del Final Tranquilo de la Vida”;

CONSIDERANDO:

Que, los numerales II y VI del Titulo Preliminar de la Ley N° 26842, Ley General -
de Salud, establecen que la proteccién de la salud es de interés publico y por tanto
es responsabilidad del Estado regularla, vigilarla y promoverla;

Que, los literales c) y d) del Articulo 12° del Reglamento de Organizacion y
Funciones del Instituto Nacional de Salud del Nifo, aprobado por Resolucion
Ministerial N° 083-2010/MINSA, contemplan dentro de sus funciones el implementar
las normas, estrategias, metodologias e instrumentos de la calidad para la
implementacion del Sistema de Gestidén de la Calidad, y asesorar en la formulacién de
normas, guias de atencién y procedimientos de atencion al paciente;

Que, con Memorando N° 014-UCPP-E-INSN-2023, la enfermera jefa de la
Unidad de Cuidados Paliativos Pediétricos remite al Departamento de Enfermeria
“Guia Técnica de Enfermerfa en Cuidados Paliativos Pedidtricos” y “Manual del
Registro de Valoracion de Enfermeria de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
seguin Teorias de Adaptacion y del Final Tranquilo de la Vida”;

Que, con Memorando N° 422-2023-DE-INSN, la Jefa del Departamento de
§f Enfermeria remite a la Oficina de Gestion de la Calidad la Guia de Procedimiento:
1\7" “Guia Técnica de Enfermeria en Cuidados Paliativos Pedidtricos” y “Manual del
Registro de Valoracion de Enfermeria de la Unidad de Cuidados Paliativos Pedidtricos
segUlin Teorias de Adaptacion y del Final Tranquilo de la Vida”;

Que, con Memorando N° 354-DA-INSN-2023 la Direccion-Adjunta emite opinidn
favorable de la “Guia Técnica de Enfermeria en Cuidados Paliativos Pedidtricos” y
“Manual del Registro de Valoracion de Enfermeria de la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos segun Teorias de Adaptacion y del Final Tranquilo de la Vida”;

Que, con Memorando N° 145-2023-DG/INSN la Direccion General aprueba la
“Guia Técnica de Enfermeria en Cuidados Paliativos Pediatricos” y “Manual del
Registro de Valoracion de Enfermeria de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos
segun Teorias de Adaptacion y del Final Tranquilo de la Vida”; , Y autoriza la
elaboracion de la resolucidn correspondiente;

Con la Visacién de la Direccidn Adjunta, Asesoria Juridica, la Oficina de Gestion
de la Calidad y Departamento de Enfermeria del Instituto Nacional de Salud del Nifio,
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De conformidad con lo dispuesto en la Ley N° 26842, Ley General de Salud, y
el Reglamento de Organizacién y Funciones del Instituto Nacional de Salud del Nifio,
aprobado con Resolucién Ministerial N° 083-2010/MINSA;

SE RESUELVE:

Articulo primero. - Aprobar la “Guia Técnica de Enfermeria en Cuidados
Paliativos Pediatricos” que consta de 21 paginas, y el “Manual del Registro de
Valoracién de Enfermeria de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos seglin
Teorfas de Adaptacién y del Final Tranquilo de la Vida” con 24 paginas, elaborado por
el Departamento de Enfermeria del Instituto Nacional de Salud del Nifio. '

Articulo segundo. - Encargar a la Oficina de Estadistica e Informatica. la
publicacién de la presente resolucion en la pagina web del Instituto Nacional de Salud
del Nifio. :

Registrese, Comuniquese y Publiquese.
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GUIA TECNICA DE ENFERMERIA DE LA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

1. INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos constituyen una propuesta de cuidado integral que tiene
por objetivo mejorar la calidad de vida del paciente y sus familias o cuidadores,
cuando enfrentan problemas de salud que limitan o acortan su vida. Este modelo
comprende la identificacion temprana y tratamiento de sus sintomas, dentro de
los cuales el dolor ocupa un lugar preponderante, ademas aborda al individuo
desde el aspecto fisico, psicolégico, emocional, social y espiritual, promoviendo
la mejor calidad de vida posible de acuerdo al avance de su enfermedad, y
preservando su dignidad. (1)

En Latinoamérica, a pesar de las tradiciones o herencias culturales que
aparentan homogeneidad, existe una gran heterogeneidad entre los paises de la
regién y dentro de los paises mismos. Los cuidados paliativos se desarrolian
dentro del contexto de las condiciones particulares y sus situaciones nacionales
especificas. El nivel econdmico del pais guarda una estrecha relacion con el alto
gasto per capita en salud y la necesidad satisfecha de cuidados paliativos. ()

Los cuidados paliativos en Latinoameérica se iniciaron en la década de los
ochenta y han evolucionado de manera diferente en los paises. Actualmente
todos ellos cuentan con algun grado de desarrollo de cuidados paliativos. Un
total de 1.562 equipos fueron reportados en Latinoamérica (2,6/millon de
habitantes). Uruguay reportd el mayor porcentaje de equipos (24,49/millon de
habitantes), seguido de Costa Rica y Chile. PerG cuenta con la menor proporcién
de equipos por poblacion (0,58/milldn de habitantes). (2

En lo referente a los Cuidados Paliativos Pediatricos, un total de 123 equipos
fueron identificados que corresponden a 0,8 equipos/ milldn de habitantes
menores de 15 afos. Esto varia de paises con mayor desarrolio como Uruguay
con 19,3 equipos/ millén de habitantes menores de 15 afios a paises sin ning(n
equipo identificado, como Paraguay y Venezuela; Peru reporta el inicio de dos
unidades de atencidn pediatrica. Los equipos presentados varian de unidades
de cuidados paliativos pediatricos a equipos méviles de interconsulta. 2)

La unidad de cuidados paliativos pediatricos (UCPP) nace con Resolucion
Directoral N2 235-2014-INSN-DG/OEPE el afio 2014, en el marco de las
funciones del Instituto Nacional de Salud del Nifio definido en el MOF “Ser
Lideres en la atencidn pediatrica a nivel nacional e Innovar la atencién pediatrica
para su beneficio con los avances que la ciencia y tecnologia proporciona”; tiene
el objetivo universal de los cuidados paliativos que es aliviar el sufrimiento de los
nifios y sus familias que padecen enfermedades tributarias de esta especialidad.

En la actualidad la Unidad viene brindando atencion de CPP y esta Guia Técnica
tiene por objetivo estandarizar los procesos de atencién de Enfermeria, a fin de
contribuir a mejorar la calidad de vida y al alivio del sufrimiento de los pacientes,
familias y cuidadores de los nifios tributarios de Cuidados Paliativos en el
Instituto Nacional de Salud del Nifio.
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FINALIDAD:

Contribuir a mejorar la calidad de vida y al alivio del sufrimiento de los
pacientes, familias y cuidadores de los nifios tributarios de Cuidados
Paliativos (1) en el Instituto Nacional de Salud del Nifio.

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

Estandarizar los procesos de atencion de Enfermeria, a fin de contribuir a
mejorar la calidad de vida y el alivio del sufrimiento de los nifios,
adolescentes y sus familias.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Describir la intervencion de las enfermeras de la UCPP con enfoque
intercultural y humanistico, en las areas de hospitalizacién, consulta
externa, atencion domiciliaria y soporte virtual a través de TELESALUD.

Estandarizar la intervencion de las enfermeras dentro del funcionamiento
de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) de manera
integral y continua.

AMBITO DE APLICACION

La presente Guia Técnica es de aplicaciéon en los servicios que se
requiera brindar Cuidados paliativos a pacientes en el Instituto Nacional
de Salud del Nifo.

BASE LEGAL

Ley N° 26842, Ley General de Salud y sus modificatorias.

Ley N° 29344, | ey Marco de Aseguramiento Universal en Salud

Ley N° 29414, Ley que establece los derechos de las personas usuarias de los
servicios de salud

Ley N° 30024, que crea el Registro Nacional de Historias Clinicas Electrénicas y
sus modificatorias.

Ley N° 30421, Ley Marco de TELESALUD

Ley N° 30846, que crea el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para
Enfermedades Oncoldgicas y No Oncolégicas

Ley N° 29698, que Declara de Interés Nacional y Preferente Atencion el
Tratamiento de Personas que Padecen Enfermedades Raras o Huérfanas
Decreto Supremo N° 013-2006-SA, que aprueba el Reglamento de
Establecimientos de Salud.

Decreto Supremo N° 016-2009-SA, que aprueba el Plan Esencial de
Aseguramiento en Salud (PEAS).
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Decreto Supremo N° 008-2010-SA, que aprueba el Reglamento de la Ley N°
29344, Ley Marco de Aseguramiento Universal en Salud

Decreto Supremo N° 007-2016-SA, Reglamento de Organizacién y Funciones
del Ministerio de Salud

Resolucion Ministerial N° 751-2004-MINSA, que aprueba la Norma Técnica del
Sistema de Referencia y Contrarreferencia en los establecimientos del Ministerio
de Salud.

Resolucion Ministerial N° 638—2006/MINSA, que aprueba la Norma Técnica N°
047— MINSA/DGSP-V-01. “Norma técnica de Salud para la Transversalizacién
de los Enfoques de Derechos Humanos, Equidad de Género e Interculturalidad
en Salud”.

Resolucién Ministerial N° 1013-2007/MINSA, que aprueba la Norma Técnica N°
062MINSA/DGSP-V.01: “Norma Técnica de Salud de la Unidad Productora de
Servicios y Tratamiento del dolor”.

Resolucién Ministerial N°368-2008/MINSA, que aprueba la NTS N° 067-
MINSA/DGSPV.01: “Norma Técnica de Salud en TELESALUD”.

Resolucién Ministerial N° 944-2012/MINSA que aprueba la NTS N° 100-
MINSA/DGSP V.01, Norma Técnica de Salud para la Atencién Integral de Salud
en la Etapa de Vida Adolescente-Joven.

Resolucion Ministerial N° 850-2016/MINSA, que aprueba las “Normas para la
Elaboracion de Documentos Normativos del Ministerio de Salud”.

Resolucién Ministerial N° 1361-2018/MINSA, aprueba el documento téchico:
Petitorio Nacional Unico de Medicamentos Esenciales para el Sector Salud.
Resolucién Ministerial N° 1001-2019/MINSA, que aprueba la NTS 157-
MINSA/2019/DIGIESP para la Atencion Integral de Salud de los Adolescentes.
Resolucién Jefatural N°334-2016-J/INEN. “Norma Técnica Oncoldgica de la
Unidad Productora de Servicios de Salud de Cuidados Paliativos Oncolégicos”.
Resolucién Jefatural N°231-2017-SIS, que crea el Cddigo Prestacional 907
denominado “Atencién por TELESALUD” a ser brindado en las Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud - IPRESS, de |, [ y lll Nivel de Atencion.
Resolucién Jefatural N°216-2018/SIS, que aprueba la incorporacion del Cédigo
Prestacional N°908 en el documento denominado “Tarifario del Seguro Integral
de Salud para regimenes de Financiamiento subsidiado y semicontributivo” y que
habilita la atencién domiciliaria por Cuidados Paliativos en los 3 niveles de
atencion de salud.

Resolucién Jefatural N°147-2019 - J/INEN, que aprueba el Documento Técnico:
“Estrategias para la integracion de los CP en la Red de Salud”.

Directiva N° 002-2016-EF/50.01 Resolucién Directoral N° 024-2016-EF/50.01-
Anexo 2 Actualizado que crea el producto “PERSONA ATENDIDA CON
CUIDADOS PALIATIVOS (Céd. 3000819)".

DISPOSICIONES GENERALES

DEFINICIONES OPERATIVAS:

» Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) Es el cuidado integral y activo del
cuerpo, mente y espiritu del nifio y el soporte de su familia. Comienzan
cuando la enfermedad es diagnosticada y continian con independencia de
si el nifio recibe o no tratamiento especifico para su enfermedad. Los CPP
efectivos requieren un abordaje multidisciplinar que incluye a la familia,
utilizando los recursos de la comunidad incluso aunque estos sean limitados.
(OMS,2014)

DATO DE. } 6
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Atencion integral de salud: Es la provisién continua y con calidad de
una atencion orientada hacia la promocion, prevencion, recuperacion
y rehabilitacién en salud, para las personas en el contexto de su familia
y comunidad. (3)

Calidad de vida: La percepcion que un individuo tiene de su lugar en
la existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en
los que vive y en relacién con sus objetivos, expectativas, normas y
preocupaciones. (4)

Cuidadores: Son los familiares o personas que se dedican y lideran
el cuidado domiciliario de las personas subsidiarias de Cuidados
Paliativos; asumen el papel de enlace entre el paciente, el resto de la
familia y el equipo paliativo, coordinando asi la organizacién de los
cuidados de la persona. Su identificacién surge del consenso entre el
paciente, la familia y el equipo.

Duelo: Proceso psicoldgico de adaptacién que se produce a partir de
alguna pérdida, es un mecanismo natural por el que los seres
humanos canalizamos el dolor; el sufrimiento producido por la
separacion permanente e irreversible de un ser al que amamos (5).

Interculturalidad: Es el reconocimiento y respeto a las diferencias
culturales existentes, sin discriminar ni excluir, buscando generar una
relacion reciproca de respeto entre los distintos grupos étnico
culturales que cohabitan en un determinado espacio. Esto implica
incorporar las diferentes concepciones de bienestar y desarrollo de los
diversos grupos étnico-culturales en la prestacion de los servicios, asi
como adaptarlos a las particularidades socio-culturales de los mismos
(6).

Atencién Domiciliaria: Segin la OMS “Es aquella modalidad de
asistencia programada que lieva al domicilio del paciente, los cuidados
y atenciones biopsicosociales y espirituales”. (7)

El consentimiento informado: es la conformidad libre, voluntaria y
consciente del representante legal (por lo general los padres) quienes
manifiestan aceptacién en pleno uso de sus facultades, luego de
recibir informacién adecuada, para que se realice el acto de salud en
el menor; Incluye la informacién de los riesgos reales y potenciales,
efectos colaterales y efectos adversos, asi como los beneficios, lo cual
debe ser registrado y firmado en un documento que quedara en la HC.
®

Articulo 4°.de la Ley General de Salud N° 26842- Ninguna persona puede
ser sometida a tratamiento médico o quirdrgico, sin su consentimiento previo
o el de la persona llamada legalmente a darlo, si correspondiere o estuviere
impedida de hacerlo. Se exceptta de este requisito las intervenciones de
emergencia.

——
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» Asentimiento del menor: El asentimiento del menor se entiende,
como una forma de legitimar su participacién y promover su inclusion
en la toma de decisiones, todas las personas menores independiente
a la edad tienen derecho a recibir informacién sobre su enfermedad e
intervenciones médicas propuestas, de forma adaptada a su
capacidad de comprensién. El asentimiento, en consecuencia, no
reemplaza el consentimiento emitido por los padres o tutores legales.
El asentimiento sefiala la voluntad de reconocer al nifio como
persona usuaria. (s)

6.2. Organizacién en la UCPP

a. Criterios Médicos de Ingreso de los pacientes para pertenecer a CPP:
Se utilizaré dos instrumentos para el ingreso del paciente a CPP, los que
permitiran evaluar los criterios de inclusion.

e Pediatric Palliative Screning Scale (PaPa’S Scale)
e Association For Children’s Palliative Care (ACT)

b. Registro de enfermeria para la atencion integral de Cuidados
Paliativos en la Historia Clinica: Identificacién y evaluacion de las
necesidades del paciente. Anexo 1

¢. Recursos humanos y Equipo de Cuidados Paliativos Complejos

» Existen enfermeras que brindan cuidados paliativos pediatricos
(CPP) a dedicacion exclusiva en la institucion.

e Recursos Humanos: El equipo multidisciplinario, conformado por
medicos pediatras con conocimiento en CP (indispensabie),
enfermeras con especialidad en Pediatria y CP (indispensable),
trabajadora social (deseable), psicélogo (deseable), nutricionista
(deseable), medicina fisica y rehabilitacion(deseable), y técnicos
de enfermeria.

¢ Los medicamentos y requerimientos del paciente seran
proporcionados a través del SIS, segun Petitorio Nacional.

d. Interaccidn con otros niveles de atencion. De acuerdo a la necesidad
del nifio, existen nifios que retornan a su lugar de origen; entendiendo que
estos nifios tienen necesidades especiales, en ocasiones el personal de
la unidad coordina directamente con el personal de salud de la institucion
donde fue transferido el nifio, a fin de proveer y resolver las necesidades
del nifo.

6.3. Reconocimiento de valores socioculturales y espirituales de los
pacientes’ es respetar la cosmovision, creencias, valores, costumbres,
tradiciones y la dignidad de las personas.

'Guia de Espiritualidad de SECPAL hitp.//www.secpal.com/%5CDocumentos%5CBlog%5Carchivo_9.pdf.
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Por ello se evalia y registra en Ia hoja de Valoracién de Enfermeria
datos concernientes a: religion, costumbres y creencias con respecto a
la vida, enfermedad y la muerte. Parte de la responsabilidad del
Cuidado Enfermero en esta esfera es identificar asesores espirituales
que puedan brindar el soporte cuando el paciente o su familia lo
requieran.

Es deseable contar con el apoyo de voluntarios para el logro de los
objetivos de dar calidad de vida al paciente y su familia. Existen
organizaciones que participan junto a nosotros para beneficio de los
nifios de la UCPP; dentro de ellos tenemos a “La Compaiiia” quien
colabora con el desarrolio y asistencia escolar a Ios nifios que por
motivo de su enfermedad no pueden continuar sus estudios, también
SILOE que es una organizacién religiosa que brinda soporte espiritual
a los nifios y al familiar que lo acompana.

VIl. DISPOSICIONES ESPECIFICAS

7.1.  Ingreso del Paciente a la UCPP.- Se detalla paso a paso la
secuencia de ingreso y continuidad del nifio dentro de la unidad.

1. Interconsulta de la especialidad a la UCPP.

2. Se realiza la evaluacion médica para determinar si es tributario de
la UCPP y, a que Categorizacion pertenece. Si el nifio es tributario
de CP se deja la cita para la entrevista con los padres.

3. Se realiza la entrevista médica con el equipo de la UCPP y los
padres del niiio o adolescente. Realizada ia evaluacién médica y
encontrando criterios para que el nifio sea tributario de CP, se cita
al familiar responsable a una entrevista, por lo general dicha
entrevista se realiza el mismo dia 0 a més tardar al dia siguiente. La
entrevista preferentemente es realizada en el consultorio de la
unidad teniendo una duracién aproximada de una hora donde se
explica a los padres el diagnéstico, la evolucion de la enfermedad y
el significado de ello.

4. Aceptaciéon de los padres. Los Padres reciben informacién
detallada posterior a explorar el grado de conocimiento de la
enfermedad de su hijo. La informacién es gradual, detallada,
tomando en consideracién la guia de manejo en situaciones criticas;
se les explica las razones de 1a IC a Ia especialidad de CP y lo que
significa, casi al final de la entrevista, se les pregunta si estan de
acuerdo en que el equipo de CP los acompafie.

5. Firma del Consentimiento Informado. Una vez que los padres
manifiestan la aceptacién de pertenecer a Ia unidad, firman un
consentimiento Informado, el cual queda incorporado a la H.C.
iniciando el proceso de ingreso del nifio a la unidad. ~ToTE—

6. Ingreso a la UCPP. Una vez que el nifio ingresa a la unidad, el
equipo de CP inicia a interactuar con el nifio y familia, las
enfermeras inician el abordaje e intervencién dentro de su
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competencia realizando la valoracion correspondiente y dejando
constancia en el registro correspondiente.

7.2. PARTICIPACION DE ENFERMERA EN LA UCPP
1. Valoracién inicial de ingreso.

La valoracion de enfermeria se inicia desde el momento que la enfermera
acompaia al médico del servicio a responder la interconsulta (IC), alli
participa de la evaluacion fisica del nifio, la revisiéon de la historia clinica y
si se encuentran los padres, toma contacto con ellos, recogiendo datos
para el conocimiento integral del nifio.

El Registro de enfermeria estd basado en la operacionalidad de dos
teorias de enfermeria: Teoria del final tranquilo de la vida y la de Calixta
Roy.

La teoria del final tranquilo de la vida (FV) fue desarrollada por Cornelia
M. Ruland Doctora en Enfermeria en la Case Western reserve University
en Cleveland (Ohio) en 1998 y Shirley M. Moore Doctora en ciencias de
la enfermeria en la Case Western reserve University en Cleveland (Ohio)
en 1993.

En la teoria (FV), la estructura — contexto es el sistema familiar (el
paciente terminal y sus allegados) que esta recibiendo cuidados de los
profesionales en una unidad hospitalaria y e/ proceso se define como la
acciones (intervenciones de enfermeria) dirigidas a promover los
siguientes desenlaces: a) ausencia del dolor; b) sentir bienestar; ¢) sentir
dignidad y respeto; d) sentirse en paz, y e) sentir la proximidad de sus
allegados y de los cuidadores.

En la teoria de la preferencia de Brandt, se define la buena vida, al
conseguir o que se desea, un enfoque que se puede utilizar en el cuidado
del final de la vida. Asi la calidad de vida en el procesc de vida y muerte
se puede obtener, cuando el personal de salud genera alivio de los
sintomas, satisfaccion de las relaciones interpersonales y se incorpore las
preferencias de los pacientes y familia en la toma de decisiones sobre los
cuidados de salud. (9)

Callista Roy usa de base de su fuente tedrica, la Teoria de la adaptacién
de Helson, donde las respuestas de adaptacion son una funcién del
estimulo recibido y del nivel de adaptacién, abarcando de manera
importante las ciencias sociales hasta las de la conducta humana,
asimismo combiné el trabajo de Helson con la definicién de sistema de
Raport, que veia a la persona como un sistema de adaptacién.

En su experiencia asistencial como enfermera en el ambito de la pediatria
observa que los nifios presentan una capacidad de recuperacion y
adaptacién a cambios fisicos y psicolégicos importantes, de tal manera
que decidid considerarlo como un marco conceptual adecuado para la
enfermeria. (9)

Ambas teorias brindan el sustento filoséfico y el marco conceptual al
Registro de valoracion que usan las enfermeras de la UCPP.

DPTO DE,
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Participacién de la enfermera dentro de la entrevista inicial a la
familia.

Dentro de la entrevista inicial a los padres del nifio tributario de CP, la
enfermera escucha y participa en el ambito de su competencia en la
recopilacion de la informacién, consejeria y recomendaciones
complementarias para el cuidado del nifio.

Entrevista de Enfermeria.

La entrevista de enfermeria sucede en la primera visita al nifio y familia
en la hospitalizaciéon, completa la informacién que debera registrar en la
guia de valoracion y, aborda aspectos de la vivencia emocional, social y
espiritual del nifio y familia; usa recursos de su experiencia laboral previa
en la consejeria y trata siempre de poner en practica la filosofia del
Cuidado Enfermero.

Registro de valoracién de enfermeria.

El registro debe incluir el diagnéstico enfermero y los objetivos del Plan
de intervencion (Guia de valoracidén de enfermeria)

. Actividades de la enfermera en la hospitalizacién (¥)

Visita de monitoreo al paciente hospitalizado. - Coédigo
abreviado: V.M. pac. Hosp. (U401)

La atencidon de la UCPP en el internamiento hospitalario es de Soporte
complementario; las actividades de la enfermera en la visita de monitoreo
del paciente hospitalizado Incluyen:

e Seguimiento y evaluacién de la evoluciéon de la enfermedad en el
servicio de especialidad donde se encuentra el nifio hasta el alta.

¢ Monitoreo de signos de alarma, sobre todo de dolor para el reporte e
intervenciéon médica.

e Si el nifio ha iniciado el manejo del dolor recomendado por la unidad
se monitoriza: inicio del tratamiento, respuesta de la efectividad del
medicamento en el control del dolor.

¢ Contacto permanente con la familia y o cuidador principal de manera
individualizada, aplicando las técnicas de comunicacién efectiva.

e La coordinacidn con el personal responsable del servicio de
hospitalizacién para la informacién de la evolucidn del caso y
resolucién de problemas identificados.

e Brindar sugerencias a los cuidados de enfermeria en favor del nifio,
complementarios a los proporcionados por la enfermera que lo asista.

e Favorecer la presencia y bienestar de la familia.
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El tiempo del monitoreo es variable dependiendo del caso, en promedio
la atencién minima es de 10-15 minutos por sesion.

Acompanamiento Hospitalario de paciente hospitalizado fase
II.- Cédigo abreviado: A.H. fase Il (U4061).

La intervencién de enfermeria va dirigido al nifio o adolescente tributario
de CP, con cuadro agudo sobre agregado. Las actividades de enfermeria
principalmente son las siguientes:

* Laentrevista a profundidad a la familia o al cuidador principal, respecto
al conocimiento de la enfermedad, la vivencia de la familia respecto a
lo que ocasiona la enfermedad en el nlcleo familiar y laboral, se brinda
informacién si el familiar lo solicita, en forma entendible y completa
sobre la enfermedad con énfasis en Ia empatia y amabilidad,
repitiendo el mensaje las veces necesarias; también incluye brindar
informacion de la situacion actual del nifio, con calidez, honestidad y
respeto a su cultura, vivencia y practicas religiosas.

* ldentificacion de los sintomas principales que provoca la enfermedad
y la educacion individualizada al cuidador sobre el control de sintomas
identificados en el nifio.

» La demostracion tedrica de procedimientos especificos que requiere
aprender el cuidador.

e La coordinacién con el personal responsable del servicio de
hospitalizacién para la ejecucién practica de la capacitacion de los
aquellos procedimientos que el cuidador principal debe aprender para
mejorar el cuidado y seguimiento en casa del nifio hospitalizado.

e Brindar consejeria que mejore la calidad de vida del nifio,
complementarios a lo proporcionado por la especialidad.

» Dependiendo de la etapa en que se encuentre el nifo, la
hospitalizacién podra ser para el manejo de la intercurrencia: aqguelio
incluye el acompariamiento psicolégico y espiritual.

» Favorecer la presencia permanente de la familia.

e Evaluar la necesidad de planificar la visita domiciliaria, si requiere
apoyo de equipos biomédicos.

¢ El acompafiamiento en esta etapa de la vida incluiré acciones de
coordinacion para facilitar la evaluacion por consulta externa o el
ingreso por emergencia segun sea el caso.

» Presencia y apoyo permanente a los padres, a través de llamadas
telefonicas, la visita domiciliaria y el monitoreo por consulta externa.

La actividad es realizada por personal profesional de enfermeria con
especialidad de pediatria y de acuerdo a su competencia y experiencia
previa del Cuidado Enfermero, utilizando un promedio de atencién minima
de 30 minutos por sesion. TR
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Acompanamiento Hospitalario de paciente hospitalizado fase

lll.- Abreviacién: A.H.IlI cédigo (U4061)

La descripcion de actividades de enfermeria incluye el acompafiamiento
en el hogar (por via telefénica) o en la hospitalizacion para brindar soporte
psicologico y espiritual en la etapa critica o cerca al final de la vida del
nifto, favoreciendo una muerte digna y el retorno de la humanizacion en
salud e Incluye:

Abordar el Concepto de muerte digna y calidad de vida, comprensién
de la muerte como parte de la vida.

La busqueda activa de fuentes espirituales para comprender el sentido
de la vida y la muerte de acuerdo a la practica religiosa de la familia.
Brindar soporte emocional y contencién al nifio y familia.

Defender los derechos de los nifics con enfermedad terminal.

La participacion en el cuidado en esta etapa esta vinculada a la
valoracién del dolor y el sufrimiento, seglin protocolo de la OMS, con
respeto a la Ley de Salud vigente y el cédigo de ética y Deontologia
de los Colegios Profesionales médico y de Enfermeria, seguln
corresponda.

El ejercicio permanente de la reflexion Bioética en la toma de
decisiones en salud, el respeto a los principios bioéticos en el uso de
los recursos y la defensa de la muerte digna.

El acompanamiento en esta etapa de la vida incluird acciones de
coordinacion para facilitar la presencia permanente de los padres en
la etapa final de la enfermedad.

Coordinar la visita de personas representativas en el cuidado del
menor.

Permitir el ejercicio de practicas de medicina alternativa o tradicional
segun las creencias del nifio y la familia.

Coordinacién con pastores, sacerdotes u otros representantes de la
practica religiosa de la familia, segin solicitud y aceptaciéon de la
familia.

La realizacién de la ceremonia de la entrega de la mariposa como
simbolo de la partida del menor y entender la muerte, la llamada
telefénica a familiares representativos, entre otros.

Informacidn de los sistemas de apoyo institucional o extra institucional,
segun necesidad.

Participar en técnicas de “defusing” (descarga) para el personal de la
UCPP y del servicio donde fallecié el nifio.

La practica de estas actividades de acompafiamiento a la familia o nifio
en esta etapa se desarrolla en un tiempo aproximado de 1 hora 0 mas

segun sea el caso.
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Acomparnamiento en Duelo.- Abreviacién y cédigo: Acomp.

Duelo P.H. (U4062)

Las actividades de las enfermeras en esta intervencién consisten en

brindar consejeria en el hogar, hospitalizacién o consulta externa para

proporcionar recursos para la prevencion del duelo patoldgico, el fomento

de la resiliencia, la promocién de la humanizacién y buen trato en los

servicios de salud. Las actividades son:

¢ |dentificar la etapa del duelo en que se encuentra el nifio o el familiar
mas cercano (negacién, ira, negociacion y aceptacion).

¢ Intervencién empatica y sensible con el nifio y familia.

e Brindar el soporte al duelo en la etapa que corresponda.

e Dialogar de manera sensible sobre la muerte o el diagndstico de la
enfermedad, como parte de la vida misma.

e Fomento de la resiliencia y participaciéon de la familia en el cuidado
final del menor.

¢ Informacién complementaria sobre los sistemas de apoyo institucional
o extra institucional.

e Dialogo con el cuidador, si asi lo desea.

e Aliviar la culpa siempre existente en el cuidador

e Facilitar la presencia de algun representante religioso a solicitud

e Brindar soporte espiritual y de esperanza

e Brindar compafia silenciosa

Las actividades son realizadas cuando se da a conocer el diagndstico por
vez primera, cuando el nifio esta muy grave y préximo a morir y cuando el
nifio ha muerto, y se puede desarrollar en un tiempo promedio de 1 hora
0 mas de duracién.

Atencidn integral del paciente.- Abreviacion y Cédigo: At. Int.
Pac. (U402)

Se refiere a la participacién en el cuidado del nifio hospitalizado realizando
procedimientos biofisicos y terapia psicolégica; como bafio, confort,
participacion en tratamiento médico, procedimientos ludicos con el nifio
entre otros. Las actividades incluyen:

e Bafio o higiene del paciente

¢ Confort o participaciéon en procedimientos médicos.

e Ludoterapia

Demostracién de procedimientos y manejo de equipos
médicos.- Abreviaciéon y Cédigo: Demo. Proc. Y manejo equipos
med. (U403)

Consiste en la demostracion y re demostraciéon en el servicio de
hospitalizacion y/o el hogar del manejo de procedimientos especificos
segun patologia, manejo y cuidado de equipos biomédicos y contribuir a
la mejora de la calidad de vida. Los temas educativos son: __
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¢ Lavado de manos

o Fisioterapia respiratoria

e Aspiracion de secreciones

¢ Nebulizacién

e Control de fiebre y saturacion

e Cambio de sonda nasogastrica

e Manejo del control de convulsiones
e Alimentacion complementaria

e Manejo de la fiebre

Luego del aprendizaje se realizara la verificacién del aprendizaje del cuidador
aplicando el test de aprendizaje.

5.7. Entrevista a profundidad para la firma de consentimiento
informado para el ingreso a UCPP.- Abreviacion y Cadigo: Ent. Prof.
Xa F de C.I. (U405)

Se realiza con la madre y padre del nifio inter consultado por la UCPP
tributarios de cuidados paliativos donde luego de explicarles el
diagndstico y situacion del nifio se les explica el significado de CPP y se
les pregunta si quieren que la unidad los acomparie, si aceptan firman el
consentimiento informado. En esta entrevista, los temas que se abordan
segun la necesidad son:

e Aclaracion de las dudas respecto al diagnéstico médico del menor.

e Concepto de Cuidados Paliativos segin la OMS, derechos de los
usuarios de los servicios de salud, Proteccién y calidad de vida del
menor de 18 afos.

e Informacioén a la madre y/o padres que el consentimiento informado
puede ser revocado en cualquier momento, sin ninguna repercusion
en el cuidado del menor.

o Verificacién de lo comprendido en la entrevista.

La entrevista se desarrollara en promedio de 1 hora de duracion.

5.8. Entrevista a profundidad para la firma de consentimiento
informado para la Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico.
Abreviacion: Ent. Prof. xa F de C.I AET. Cédigo (U4051)

Consiste en la realizacién de la entrevista a los padres de los nifios
menores de 18 afios con prondstico de vida reservado en estadio final de
la enfermedad o que se encuentran con signos que tienen gran
probabilidad de cercania a la muerte. Al término de la entrevista, si el
cuidador principal acepta, firma el consentimiento informado para la
Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico en resguardo de una muerte digna.
Los temas que se abordan son:

—————— Y
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Concepto de Cuidados Paliativos segtin la OMS, derechos de Ios
usuarios de los servicios de salud, Proteccién y calidad de vida,
significado de la muerte digna.

Informacién respetuosa de la situacion de salud y pronéstico del
menor.

Explicacion del significado de la muerte digna.

Invitacion a manifestar su voluntad por escrito en el Consentimiento
Informado.

Informacion a la madre y/o padres de que el consentimiento informado
puede ser revocado en cualquier momento, sin ninguna repercusion
en el cuidado del menor.

Verificacion de lo comprendido en la entrevista.

La entrevista se desarrolla aproximadamente en 1 hora de duracion.

5.9.

Consejeria y educacion a padres. - Abreviacién y Cédigo:

C. y E. Padres (U4041)

Se refiere al acompafiamiento, educacion y consejeria, segln sea el caso;
en el hogar u hospitalizacién para favorecer la recuperacion y el retorno
al hogar. Incluye:

Comprension e identificacion de los sintomas que se necesita
controlar para evitar complicaciones en el nifio seglin el Plan de
Cuidados de enfermeria.

Demostracion y re demostracion de la realizacién de procedimientos
como: aspiracion de secreciones, colocacion de sonda nasogastrica,
manejo y control de sintomas de fiebre, convulsién, dolor, etc.
Demostracion y re demostracion de la realizacién de procedimientos
como: uso de los equipos médicos, limpieza e higiene de los equipos
médicos asignados.

Identificacion de los sintomas principales de la enfermedad del nifio y
la forma de controlarlos.

Signos de alarma que la madre debe de reconocer para identificacién
temprana de riesgo.

La busqueda de fuentes de apoyo social y espiritual para prevenir la
claudicacion familiar, de acuerdo a la practica religiosa y cultura de la
familia.

La participacion en el cuidado estara vinculada a la valoracidn del dolor
y el manejo del mismo segun protocolo de la OMS.

Informacién de los sistemas de apoyo institucional o extra institucional,
segun necesidad.

Informacién, difusion y defensa permanente del respeto a los
principios Bioéticos del final de la vida.
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El acompafiamiento a la familia se desarrolla en un tiempo aproximado de
1 0 mas horas de duracion segun sea el caso.

5.10. Consejeria y educacion a pacientes. - Abreviacién y Cédigo:

C. y E. Pacientes (U4042)

El acompariamiento en el hogar u hospitalizacion para otorgar soporte
psicolégico, espiritual, compaiiia Y apoyo en la etapa final de la vida al
nifo mayor de ocho afios y o adolescente con conocimiento de la
enfermedad que padece.

Las actividades Incluyen:

* lLa busqueda de fuentes espirituales a través del juego para
comprender el sentido de la vida y la muerte de acuerdo a la practica
religiosa de la familia.

* Laparticipacion en el cuidado estara vinculada a la valoracion del dolor
y el manejo del mismo segin protocolo de la OMS y en el uso de
equipos biomédicos y realizacién de procedimientos que solo permitan
lo aceptado por Ia familia.

e El acompafiamiento en esta etapa de la vida incluird acciones de
defensa de voluntad del nifio con su familia y en el servicio en el que
se encuentre.

» Coordinacién para facilitar la presencia permanente de los padres, la
visita final de personas representativas del menor.

El acompafiamiento al nifio en esta etapa se desarrollara en tiempo
aproximado de 1 hora o lo que dure la terapia ludica seglin sea el caso.

Funciones de la enfermera en la Consulta Externa.

Monitoreo de paciente por consulta externa. - Abreviacion y
Cddigo: Moni. Pac. X C.Ext. (U400)

La Atencién ambulatoria por Consulta Externa incluye la participacién de

la enfermera en:

» Una consulta ambulatoria mensual como minimo para conocer la
evolucién en el cuidado del nifio en casa.

» Evaluacién antropométrica del nifio.

» Valoracién del estado nutricional por antropometria y control de peso
y otros elementos acordes a los criterios de alta complejidad de su
enfermedad.

» Consejeria sobre los cuidados nutricionales y alimentacién adecuada
del nifio en su hogar.

e Seguimiento y monitoreo de la respuesta al tratamiento instalado en el
altimo control u hospitalizacion.
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* Administracién, educacién y entrega de medicamentos segin
corresponda, de acuerdo a Guia de préactica clinica vigente y/o
prescripcion médica.

» Orientacién a la madre en las necesidades educativas identificadas,
usando la competencia y experiencia laboral previa, entrega de
material educativo de apoyo y el registro, segun corresponda en el
registro de enfermeria. Formato de atencidon del SIS, sistema de
monitoreo y vigilancia; Hoja HIS.

* Realizacion de algunos procedimientos tales como: aplicacion de
medicamentos por las diferentes vias, colocacion de sonda
nasogastrica, limpieza de estomas (traqueotomia, gastrostomia)

¢ Monitoreo, seguimiento y evaluacion del aprendizaje de la ensefianza
y capacitacién al cuidador principal.

e Registro y seguimiento de citas.

La atencién médica donde participa la enfermera, se realiza utilizando un
promedio de 45 minutos por consulta dada la complejidad de los
pacientes.

. Atencion telefénica de la enfermera

Segun TELESALUD (tele monitoreo y Tele consejeria)

Atencion Telefénica de enfermeria. - Es el conjunto de intervenciones
de enfermeria mediante el uso de las TICs que incluye el Telemonitoreo
y Teleorientacion para realizar el seguimiento telefonico a los pacientes

Telemonitoreo.- Es la monitorizacion o seguimiento a distancia de la
persona usuaria, en las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud,
en las que se transmite la informacién clinica de la persona usuaria, y si
el caso lo amerita segun criterio médico los parametros biomédicos y/o
examenes auxiliares, como medio de control de su situacion de salud. Se
puede o no incluir la prescripciéon de medicamentos de acuerdo al criterio
médico y seglin las competencias de otros profesionales de la salud. (9)

Teleorientacién.- Es el conjunto de acciones que desarrolla un
profesional de la salud mediante el uso de las Tecnologia Informacién
Comunicacién (TIC), para proporcionar a la persona usuaria de salud,
consejeria y asesoria con fines de promocién de la salud, prevencién,
recuperacion o rehabilitacion de las enfermedades. (9)

Funciones de la enfermera en la visita domiciliaria fisica

Visita domiciliaria (evaluacion del estado del nifio, educacion y
consejeria). — Abreviacion y Cédigo: Visita D. (U404)

Descripcidn de actividades:

supervision y consejeria en el hogar para la verificacion del cuidado del
nifio, manejo y cuidado de equipos biomédicos, procedimientos
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especificos seglin patologia, practicas saludables, entornos saludables

para evitar el fracaso del alta y contribuir a la mejora de la calidad de vida

y la salud infantil.

* lLos temas educativos son: Cuidado Infantil, Nutricién e higiene,
Lavado de manos, Lactancia materna, Alimentacion complementaria,
Proteccion y calidad de vida del menor de 18 afios.

* La supervisién sera realizada con Ia verificacion del aprendizaje del
cuidador principal en Ia realizacién de procedimientos desarrollados
en la capacitacién realizada en la etapa de hospitalizacion que
comprenden: Nebulizacién, fisioterapia respiratoria, aspiraciéon de
secreciones, uso, manejo y cuidados de equipos biomédicos, cuidados
de: tragueotomia, gastrostomia, estomas entre otros segun
diagnéstico de enfermeria del nifio.

» Verificacién de la adherencia a Ia terapia médica indicada.

Las actividades son realizadas por personal profesional de enfermeria de

la UCPP e Incluye:

La visita domiciliaria se desarrollara en 1 hora en promedio de duracién.

Vill. RESPONSABILIDADES

* lLa Jefa de Departamento es responsable de la difusién de la
presente guia

* La supervisora de enfermeria es responsable de la sociabilizacién
de la presenta guia

» Coordinadora de enfermeria de la Unidad de cuidados Paliativos
Pediatricos es responsable de sociabilizar e implementar Ia
presenta guia en la UCPP.

* Enfermeras asistenciales de la Unidad de cuidados Paliativos
Pediatricos aplicaran la presente guia.

e,
DPTQ D
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IX. ANEXOS

ANEXO N° 1 Actividad de enfermeria con el calculo aproximado de

duracion

N° Denominacién y descripcion de la Actividad de Tiempo
enfermeria con el calculo aproximado de duracién

1 Visita de monitoreo al paciente hospitalizado 10-15
Abreviacién: V. M. pac. Hosp (U401) minutos

2 Acompafiamiento Hospitalario al paciente hospitalizado 30
fase [l. minutos
Abreviacién: A.H fase il (U406)

3 Acompafiamiento Hospitalario de paciente hospitalizado 1 horaa
fase lll. mas
Abreviacion: A.H fase I (U4061)

4 Acomparfiamiento en Duelo 1 horaa
Abreviacién: Acomp. Duelo P.H. (U4062) mas

5 Atencién integral del paciente 30
Abreviacion: At. Int. Pac. (U402) minutos a

mas

6 Demostracion de procedimientos y manejo de equipos 1 hora
médicos
Abreviacion: Demo. Proc. Y manejo equipos méd.

(U403)

7 Entrevista a profundidad para la firma de consentimiento 1 hora
informado para el ingreso a UCPP
Abreviacion: Ent. Prof. xa F de C.| (U405)

8 Entrevista a profundidad para Ia firma de consentimiento 1 hora
informado para la Adecuacién del Esfuerzo Terapéutico
Abreviacion: Ent. Prof. xa F de C.| AET. (U4051)

9 Consejeria y educacién a padres 1 hora a
Abreviacién: C. y E. Padres (U4041) mas

10 | Consejeria y educacién a pacientes 1 hora
Abreviacién: C. y E. Pacientes (U4042)

11 | Monitoreo de paciente por consulta externa 45
Abreviacion: Moni. Pac. X C.Ext. (U400) minutos

12 | Visita domiciliaria 1 hora
Abreviacién: Visita D. (U404)
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INTRODUCCION.

El profesional de enfermeria desarrolla su trabajo, centrado en el Cuidado
Humano y se basa en el Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE), como
método de trabajo que sistematiza el cuidado enfermero a través de las
etapas de Valoracion, Diagnéstico, Planeacion, Ejecucion y Evaluacion.

Se reconoce en la valoracién del paciente el momento decisivo de la
recoleccion de datos objetivos y subjetivos, a través de fuentes directas e
indirectas, que daran informacién sobre las necesidades y problemas reales
y potenciales del paciente.

Es exactamente en esta etapa de valoracién que el profesional de enfermeria
requiere disponer de instrumentos que le permitan obtener la informacién
relevante de la persona a quien atiende para llegar a un acertado diagndstico
de enfermeria, estructurar la planeacion de los objetivos asi como de los
resultados (NOC) e intervenciones de enfermeria (NIC); y de esta manera
brindar el cuidado especializado que los pacientes del INSN requieren
acorde a los complejos problemas de salud que presentan. (1)

Los Cuidados Paliativos Pediatricos constituyen una unidad especializada
para nifios que viven con una enfermedad grave que amenaza su vida; su
intervencién se enfoca en brindar alivio de los sintomas y la vivencia de la
enfermedad a través del acompafiamiento a la familia. 2) El objetivo es
mejorar la calidad de vida tanto del nifio como de la familia, promoviendo una
vida en familia el mayor tiempo posible, por lo que es indispensable que la
persona encargada del cuidado del nifio aprenda a identificar y controlar los
sintomas de manera efectiva con la ensefianza y monitoreo individualizado
que hace el personal de enfermeria a cada nucleo familiar; para lograr ese
objetivo se hace necesario disponer de un instrumento especifico para tal fin.

El Modelo de Callista Roy permite fundamentar el proceso de atencion de
enfermeria dirigido a facilitar la Adaptacion de los nifios y sus familias a las
nuevas situaciones que enfrentaran luego de conocer del diagnéstico
tributario de CP, la busqueda de mejorar la calidad de vida a través de la
identificaciéon y control de sintomas; brinda tambien el marco teérico a las
intervenciones que buscan el alivio del sufrimiento sobre todo al final de la
vida de los pacientes.

La segunda parte del instrumento esta dirigido de manera especifica al final
de la vida segun la Teoria del Final Tranquilo de la vida desarrollado por,
Cornelia M. Ruland y Shirley M. Moore, esta Teoria permite desarrollar las
intervenciones de enfermeria cuando hay cercania de la muerte, en dicho
marco tedrico, las enfermeras deben construir herramientas que permitan
trabajar en la estructura-contexto del sistema familiar elaborando cuidados
de enfermeria dirigidos a promover los siguientes desenlaces: Ausencia del
dolor; sentir bienestar; sentir dignidad y respeto; sentirse en paz; y sentir la
proximidad de los seres queridos y allegados; para conseguir que el proceso
y desenlaces de la muerte y el duelo sean satisfactorios. (3)
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FINALIDAD:

Proporcionar un documento técnico especializado para el desarrollo de la
Valoracién y Seguimiento de Enfermeria en la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos segin el Modelo de Adaptacién de Callista Roy y la Teoria del
Final tranquilo de la Vida de Cornelia M. Ruland y Shirley M. Moore,
fortaleciendo la calidad de la gestién del cuidado enfermero en el INSN y
aportando evidencia cientifica en su campo.

OBJETIVO:

Estandarizar el proceso de Valoraciéon y Seguimiento de enfermeria en la
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos segln el Modelo de Adaptacion
de Callista Roy y la Teoria del Final Tranquilo de la Vida en el INSN.

AMBITO DE APLICACION:

El Formato de Valoraciéon y Seguimiento de enfermeria segin el Modelo de
Adaptacion de Callista Roy y la Teoria del Final Tranquilo de la Vida de
Cornelia M. Ruland y Shirley M. Moore, sera aplicado por las enfermeras de
la UCPP, en todos los servicios del Departamento de Enfermeria que tengan
nifos hospitalizados que pertenescan a la Unidad de Cuidados Paliativos del
Instituto Nacional de Salud del Nifio.

BASE LEGAL:

e Ley N° 26842, Ley General de Salud y sus modificatorias.

o Ley N° 27813, Ley del Sistema Nacional Coordinado y Descentralizado
de Salud.

o Ley N° 29344, Ley Marco de Aseguramiento Universal en Salud.

o Ley N° 29698, que Declara de Interés Nacional y Preferente Atencion el
Tratamiento de Personas que Padecen Enfermedades Raras o
Huérfanas.

o Ley N° 29414, Ley que establece los derechos de las personas

usuarias de los servicios de salud.

Ley del Trabajo de la Enfermera(o) N° 27669

Reglamento de la Ley del Trabajo de la Enfermera(c) N° 27669

Cédigo de ética y Deontologia del Colegio de Enfermeros del Pera

Ley N° 30846, que crea el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para

Enfermedades Oncolégicas y No Oncoldgicos.

e Ley N°31041, Ley de urgencia médica para la deteccidon oportuna y
atencion integral del cancer del nifio y del adolescente.

+ Decreto Supremo N° 024-2021-SA, que aprueba Reglamento de la Ley
N°31041, Ley de urgencia médica para la deteccién oportuna y atencién
integral del cancer del nifio y del adolescente.
Ley N°31336, Ley Nacional del Cancer.
Decreto Supremo N° 016-2009-SA, que aprueba el Plan Esencial de
Aseguramiento en Salud (PEAS).

e Decreto Supremo N° 008-2010-SA, que aprueba el Reglamento de la Ley
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Decreto Supremo N° 027-2015-SA, que aprueba el Reglamento de la Ley
N° 29414, Ley que establece los Derechos de las Personas Usuarias de
los Servicios de Salud.

Decreto Supremo N° 008-2016-SA, que aprueba el Reglamento de la Ley
N°30024, Ley que crea el Registro Nacional de Historias Clinicas
Electrénicas.

Resolucion  Ministerial N° 464-2011/MINSA, que aprueba el
Documento Técnico: “Modelo de Atencion Integral de Salud basado en
la familia y la comunidad”.

Resolucién Ministerial N° 944-2012/MINSA que aprueba la NTS N° 100-
MINSA/DGSP V.01, Norma Técnica de Salud para la Atencién integral
de Salud en la Etapa de Vida Adolescente-Joven.

Resolucién Ministerial N° 850-2016/MINSA, que aprueba las
“‘Normas para la Elaboraciéon de Documentos Normativos del Ministerio
de Salud”.

Resolucion Jefatural N°334-2016-J/INEN. “Norma Técnica Oncolégica
de la Unidad Productora de Servicios de Salud de Cuidados Paliativos
Oncolégicos”.

Resolucién Jefatural N°216-2018/SIS, que aprueba la
incorporacién del Cddigo Prestacional N°908 en el documento
denominado “Tarifario del Seguro Integral de Salud para regimenes de
Financiamiento subsidiado y semicontributivo” y que habilita la atencion
domiciliaria por Cuidados Paliativos en los 3 niveles de atencién de salud.
Directiva N° 002-2016-EF/50.01 Resolucion Directoral N° 024-2016-
EF/50.01-Anexo 2 Actualizado que crea el producto “Persona Atendida
con Cuidados Paliativos (C6d.3000819)".

Convencién de los Derechos del Nific. UNICEF 20 de noviembre 1989.
Ley 27337 “Cédigo de los Nifios y Adolescentes”, aprobada 7 de agosto
2000. '

Carta Europea de los Derechos de los Nifios Hospitalizados, aprobada el
13 de mayo de 1986.

Reglamento de Organizacidén y Funciones del Instituto Nacional de Salud
del Nifio RM N° 083/2010 MINSA.

Manual de Organizacién y Funciones del Departamento de Enfermeria
RD N°522-DG-INSN-2011.

CONTENIDO:

6.1.

GENERALIDADES

El presente Manual de Valoracion y Seguimiento en Cuidados
Paliativos Pediatricos que sigue el Formato de Adaptacion de Calixta
Roy y la Teoria del Final Tranquilo de la Vida de Cornelia M. Ruland
y Shirley M. Moore permitira que los profesionales enfermeros que
laboran en la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) del
Instituto Nacional de Salud del Nifio dispongan de herramientas
importantes para llevar a cabo su intervencién con el paciente y
familia de manera estandarizada, integral, holistica y continua. Se
describe cada funcion adaptativa y de desenlace acondicionando

e T
3 s O
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ambas teorias a la poblacién pediatrica especifica tributaria de
Cuidados Paliativos.

Los formatos de la Histéria Clinica, asi como los formatos de
enfermeria estan regidos segun la NTS N° 139-MINSA/2018/DGAIN
de Histérias clinicas del Ministerio de salud. 4) El formato de
Valoracién y Seguimiento del presente manual, formara parte de los
Registros de Enfermeria de la institucion, efectuandose los registros
de manera manual en el momento del ingreso y durante el tiempo que
dure la hospitalizacion. La seleccidon de la alternativa seleccionada
sera un dato importante para elaborar el plan de seguimiento y se
registrara en la cuadricula correspondiente.

DEFINICIONES OPERACIONALES

e PAE Proceso de Atencién de Enfermeria; El proceso de
atencién de enfermeria (PAE), es la aplicacion del método
cientifico en la practica asistencial enfermera, lo que nos
permite prestar cuidados de una forma racional, légica y
sistematica. (5)

¢ Valoracion
La valoracién clinica es un proceso planificado, sistematico y
continuo, que los profesionales de enfermeria realizan
mediante un pensamiento critico para obtener y organizar la
informacion necesaria al decidir el cuidado que se proporciona
©)

¢ Diagnéstico Enfermero
El diagnostico enfermero es un juicio clinico acerca del
individuo, familia o comunidad que deriva de un proceso
deliberado sistematico de recogida de datos y analisis.
Proporciona la base de las prescripciones para la terapia
definitiva, de la cual la enfermera es responsable (7)

o Cuidados Paliativos Pediatrico
Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del
nifio incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan
cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la
vida y contindan independientemente de si el nifio recibe o no
tratamiento de la propia enfermedad (8)

. Modelos de Enfermeria
Los Modelos de enfermeria son descripciones de la practica
enfermera que se expresan utilizando los conceptos

esenciales de persona, medio ambiente, salud y enfermeria.
©)

* Allegados
Es una persona cercana a otra en parentesco, trato o
confianza. (RAE). Para aplicacién en el Instituto Nacional de
Salud del Nifio se considera padre, madre, tutor o tercero
legitimado (16).

DPTO DE,

ENFERMERIA
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DEFINICIONES ESPECIFICAS

Teoria de Adaptacion de Callista Roy

El Modelo de Adaptacién de Roy (MAR). Como modelo de
enfermeria, premisas filoséficas y cientificas que relacionan
especificamente a la persona y al mundo en el cual interacttian se
basa en la observacion por parte de la autora de la gran capacidad
de recuperacién que tienen los nifios debido en parte a su capacidad
para adaptarse a cambios fisicos y psicolégicos importantes. Le
impacté tanto el nivel de adaptacion que tienen, hasta el punto de
considerarlo como un marco conceptual adecuado para la
enfermeria.

“Roy define el metaparadigma enfermero de esta forma:

- Persona: Ser biopsicosocial, en constante interaccion con el entorno
cambiante, que usa mecanismos innatos y adquiridos para afrontar
los cambios y adaptarse a ellos en los cuatro modos adaptativos:
fisiolégicos, autoimagen, dominio del rol e interdependencia. Es el
receptor de los cuidados enfermeros, desempefiando un papel activo
en dichos cuidados.

- Entorno: Todas las condiciones, circunstancias e influencias que
rodean y afectan al desarrollo y a la conducta de las personas y los
grupos.

- Salud: Proceso de ser y llegar a ser una persona integrada y total;
que es la meta de la conducta de una persona y la capacidad de ésta
de ser un organismo adaptativo.

- Enfermeria: Es requerida cuando una persona gasta mas energia
en el afrontamiento, dejando muy poca energia disponible para el
logro de las metas de supervivencia, crecimiento, reproduccién y
dominio. La meta de la enfermeria es ayudar a la persona a adaptarse
a los cuatro modos, ya sea en la salud o en la enfermedad.”

(...) “Los modos adaptativos son categorias de conductas para
adaptarse a los estimulos, y estos son:

A) Modo fisiolégico y Fisico de Adaptacion: El modo fisiolégico
esta relacionado con los procesos fisicos y quimicos que participan
en la funcion y en las actividades de los organismos vivos. Las cinco
necesidades estan identificadas en el modo fisioldgico vy fisico de la
adaptacion, en relacion con la necesidad béasica de la integridad
fisiologica: a) oxigenacion, b) nutricion, c) eliminacién, d) actividad y
reposo y e) proteccion. La necesidad basica del modo de adaptacion
fisico es la integridad operativa.

B) Modo de Adaptacion del Autoconcepto del Grupo: El modo de
adaptacién del autoconcepto de grupo es uno de los tres modos de
adaptacion psicosociales y se centra en particular, en los aspectos
psicolégicos y espirituales del sistema humano. La necesidad basica,
en la que subyace el modo de adaptacion de la autoestima del
individuo, se ha identificado como la integridad fisica y espiritual. Sus
componentes son: a) el yo fisico, que engloba las sensaciones y el
aspecto del cuerpo y b) el yo de la persona, que esté formado por los
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modo de autoconcepto de identidad de grupo refleja como se ve y
percibe la gente dentro de un grupo, basandose en reacciones ante
el entorno. La necesidad basica de la identidad de grupo es la
integridad de la identidad (Roy y Andrews, 1999)

C) Modo de Adaptacion de Funcién de Rol: El modo de adaptacion
de funcion del rol es uno de los dos modos de adaptacién social y se
centra en el papel que tiene la persona en la sociedad. La persona
interactia con otras en una situacién concreta desempefiando
papeles primarios (edad, sexo y la fase del desarrollo), secundarios,
que son los que asume la persona para completar las tareas
relacionadas con una fase del desarrollo y el papel primario, por
ejemplo (marido, mujer) y terciario, que estan relacionados son los
secundarios y representan las distintas maneras en que los individuos
cumplen sus obligaciones. Cada uno de los tres roles se desempeiia
en una relacién en la que tienen todos un papel reciproco (Roy y
Andrews 1999)

d) Modo de Adaptacion de la Interdependencia: El modo de
adaptacion de la interdependencia se centra en las relaciones
cercanas de las personas (ya sea como individuos o como parte de
un colectivo) y en su finalidad, estructura y desarrollo (...) Las
relaciones dependientes entre si afectan el deseo y a la capacidad de
dar a los demas y de recibir de ellos aspectos de todo lo que uno
puede ofrecer, como es amor, respeto, valores, educacién,
conocimiento, habilidad, responsabilidades, bienes materiales,
tiempo y talento (Roy y Andrews, 1999, p,111)

La necesidad basica de este modo de adaptacién resuita ser la
integridad de las relaciones (Roy y Andrews, 1999)” (10)

6.3.2. Teoria del Final Tranquilo de la Vida

“‘La teoria del final tranquilo de la vida (FV) fue desarrollada por
Cornelia M. Ruland Doctora en Enfermeria en la Case Western
reserve University en Cleveland (Ohio) en 1998 y Shirley M. Moore
Doctora en ciencias de la enfermeria en la Case Western reserve
University en Cleveland (Ohio) en 1993.

Ambas trabajaron la teoria del final tranquilo de la vida (FV) con
marcos tedricos basados en el modelo de Donabedian de estructura,
procesos y desenlace, util para explicar la complejidad de las
interacciones y organizaciones de la asistencia sanitaria y la teoria de
la preferencia de Brandt (1979) que han utilizado los filésofos para
explicar y definir la calidad de vida (Sandoe, 1999)

Principales Supuestos:

Los supuestos que se identifican en la teoria de Ruland y Moore (1998)
son:

1. Los acontecimientos y sentimientos de la experiencia del FV son
personales e individuales.

2. Elcuidado de enfermeria es crucial para crear una experiencia del
FV  tranquilo. Las enfermeras evallan e interpretan
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e intervienen de la manera adecuada para conseguir o mantener
una experiencia serena, aunque el moribundo no se pueda
expresarse verbalmente.

Oftros dos supuestos son implicitos:

La familia, un término que incluye a todos los allegados, es una
parte importante del cuidado del FV.

El objetivo del cuidado del FV es proporcionar el mejor cuidado
posible mediante el uso equilibrado de la tecnologia y de las
medidas de bienestar, para aumentar la calidad de vida y lograr
una muerte tranquila. (11)

Afirmaciones Teodricas

Se identifican seis postulados con relaciones explicitas (Ruland y
Moore, 1998) como afirmaciones teéricas para la teoria:

1.

Controlar y administrar la analgesia y aplicar intervenciones
farmacolégicas y no farmacolégicas contribuye a la experiencia
del paciente de no tener dolor.

Prevenir, controlar y aliviar las molestias fisicas, facilitar el reposo,
la relajacion y la satisfaccidn, y prevenir las complicaciones
contribuye a la experiencia de bienestar del paciente.

Incluir al paciente y a sus allegados en la toma de decisiones
respecto al cuidado del paciente, tratar al paciente con dignidad,
empatia y respeto, y estar atento a las necesidades, deseos y
preferencias expresados por el paciente contribuye a la
experiencia de dignidad y respeto del paciente.

Proporcionar apoyo emocional, control y satisfaccién de las
necesidades de ansioliticos expresadas por el paciente, inspirar
confianza, proporcionar al paciente y a sus allegados orientaciéon
en cuestiones practicas, y proporcionar la presencia fisica de otra
persona que ofrezca cuidados, si se desea, contribuye a la
experiencia del paciente de estar tranquilo.

Facilitar la participacién de los allegados en el cuidado del
paciente, atendiendo su dolor, sus preocupaciones y sus
preguntas, y facilitar la proximidad de su familia contribuye a la
experiencia de proximidad de los allegados o personas que
cuidan.

Las experiencias del paciente de no tener dolor, de bienestar, de
dignidad y de respeto, de estar en paz, la proximidad de sus
allegados o personas que cuidan contribuyen al final tranquilo de
lavida.

En la teoria del Final Tranquilo de la Vida (FV), la estructura —
contexto, es el sistema familiar (el paciente terminal y sus allegados)
que esta recibiendo cuidados de los profesionales en una unidad
hospitalaria y el proceso se define como la acciones (intervenciones
de enfermeria) dirigidas a promover los siguientes desenlaces:

a) ausencia del dolor

b) sentir bienestar

c) sentir dignidad y respeto
d) sentirse en paz, y
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e) sentir la proximidad de sus allegados y de los cuidadores
Haciendo uso de los conceptos principales y definiciones de esta
teoria, tenemos los siguientes conceptos:

a) Ausencia de dolor

La parte fundamental de la experiencia del FV de muchos pacientes
es estar libre de sufrimiento o molestias sintomaticas. El dolor se
considera una experiencia sensorial o emocional desagradable
asociada a una lesién histica potencial o real.

b) Experiencia de bienestar

El bienestar se define en forma general, usando el trabajo de Kolcaba
y Kolcaba (1991), como “alivio de la molestia, el estado de relajacion
y satisfaccién tranquilo, y todo lo que hace la vida facil o placentera”
(Ruland y Moore, 1998, p.172).

c) Experiencia de Dignidad y respeto

Todo paciente terminal se “respeta y se aprecia como un ser humano”
(Ruland y Moore, 1998, p.172). Este concepto incorpora la idea del
valor de la persona, expresado por el principio ético de autonomia o
respeto a las personas, que establece que a las personas deben
tratarse como entes autbnomos, y que las personas con autonomia
reducida tienen derecho a proteccion (United states, 1978).

d) Estado de Tranquilidad

La tranquilidad es un “sentimiento de calma, armonia y satisfaccion
(libre de) ansiedad, agitacién, preocupaciones y miedo” (Ruland y
Moore, 1998, p.172).

Un estado tranquilo incluye las dimensiones fisica, psicolégica, y
espiritual.

e} Proximidad de los allegados

Proximidad es el “sentimiento de estar conectados a otros seres
humanos que se preocupan’ (Ruland y Moore, 1998, p.172).

Implica una cercania fisica 0 emocional expresada por relaciones
afectuosas, intimas.

Esta teoria, a pesar de los términos sencillos y de la expresién clara
de las ideas, es una de las teorias intermedias de mayor nivel
(HIGGINS y MOORE, 2000), debido principalmente al nivel de
abstraccién de los criterios de valoracién y a la complejidad
multidimencional expresada en sus afirmaciones de relacion”. (12)

La légica inductiva y deductiva utilizada para desarroliar esta teoria
proporciona una base sélida para el desarrollo de hipétesis
comprobables en los cinco conceptos de la teoria: todos ellos
contextualizados desde la perspectiva de los pacientes y de sus
familias.

Descripcién: Valoracion de Enfermeria en Pacientes de la
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos Segtin “Modelo de
Adaptacion de Callista Roy”

La Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) ha visto conveniente
hacer uso del Modelo de Adaptacion de Callista Roy para disefiar la primera
parte de la Hoja de Valoracién y Seguimiento de enfermeria debido a que plasma

>
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una diversidad de principios conceptos filosdficos y cientificos que en la practica
del cuidado enfermero a nifios y adolescentes con enfermedades complejas con
criterios de pertenecer a cuidados paliativos nos permite recolectar datos
importantes para iniciar el proceso de atencion de enfermeria con el enfoque
holistico necesario; finalmente nos conducira a brindar cuidados que faciliten la
adaptacion de los nifios y su familia a las nuevas situaciones que se iran
presentando en el transcurso de la evolucién de la enfermedad, manteniendo el
objetivo de mejorar la calidad de vida, el alivio del sufrimiento y facilitar el final
tranquilo de la vida.

La hoja de valoracion y seguimiento de enfermeria tiene las siguientes partes:

6.4.1.

6.4.2.

6.4.3.

6.4.4,

Datos Generales; que incluye fecha, datos de filiacién con informacién
que permite identificar el caso, la procedencia que forma parte de
evaluacion de la interculturalidad, se otorga prioridad al Diagnéstico
médico que hace que el nifio tenga criterios para pertenecer a la Unidad
de Cuidados Paliativos, para luego complementar los diagnésticos
complementarios presentes en el Gltimo ingreso; registra la Categoria a
la que pertenece el diagnéstico médico, asi como los datos del cuidador
principal que casi siempre es la madre, y, la identificacion que indica si
firmé el Consentimiento Informado acorde a la Ley de salud vigente.
Fase de la evolucion de la enfermedad; de acuerdo a lo observado en
la practica diaria se ha diferenciado etapas, que permite entregar
cuidados diferenciados segtin el avance de la enfermedad, en este rubro
queda registrado la etapa de la evolucién de la enfermedad: Fase
Curativa de la intercurrencia, Fase avanzada de la enfermedad y
Fase de agonia; dicha informacion indica de manera casi inmediata el
tipo de abordaje que realizaremos con los nifios y cuidadores. El
desarrollo de los conceptos de cada fase, es la siguiente:
Fase Curativa de la intercurrencia, sucede cuando sobreviene una
enfermedad adicional durante el curso de una enfermedad compleja e
incurable, muchas veces tiene conexion directa con la enfermedad
relacionado a la exacerbacion o falta de control de algun sintoma, pero
también pudiera ser una complicacién adicional independiente de algun
sintoma mal controlado, a veces contribuye al deterioro o al avance de la
enfermedad de fondo, pero con frecuencia es controlado y el paciente
sale de alta.
Fase avanzada de la enfermedad (Sindrome de fragilidad): la
fragilidad se puede definir como un sindrome biolégico complejo, de
disminucién de la resistencia y de la reserva funcional que causa una
mayor vulnerabilidad a los estados de salud adversos. (13)
Fase de agonia; hace referencia a un conjunto de cambios psicofisicos
que preceden a la muerte en horas o en dias, generalmente en menos
de una semana. Es un periodo de transicién entre la vida y la muerte, con
gran impacto emocional. (14)
Funciones Vitales al ingreso; Que permite evaluar la estabilidad
hemodinémica en el momento de abordar al paciente.
Nivel de Conciencia: evalla la capacidad para interactuar con el entorno
y comprender la realidad; incluye:

e Alerta: contacta la mirada y se comunica.

» Alerta: contacta con la mirada, comprende.
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» No contacta con la mirada, sedado, estupor, coma (se subraya)
Dolor: Etiologia; Mide y registra segin el uso de las escalas de medicion
confiables segun edad (NIPS, FLACC, EVA o FLACC-R), la etiologia del
dolor:

o Crobnica, Aguda (Marcar)
« Oseo, Visceral, Neuropatico (Marcar)
» Localizacién (para escribir)
¢ Intensidad; Leve y Moderado-Grave (Marcar) Segun la Estrategia
Bifasica propuesta por la OMS (15)
Tratamiento Farmacoldgico; Donde se registra la intervencion
Estrategia bifasica de tratamiento del dolor recomendada para el
tratamiento del dolor crénico de la OMS. Primera Fase: Dolor Leve;
Segunda Fase: Dolor moderado a Grave. También se incluye el registro
de la via (sera escrito: Oral, EV, Subcutaneo).
Valoracion de Enfermeria Segiin Funciones Adaptativas; La base de
la fuente teérica utilizada por Callista Roy fue la Teoria de la adaptacion
donde las respuestas de adaptacién son una funcién del estimulo
recibido y del nivel de adaptacién, debido a que la fuente de su
inspiracion fueron justamente los nifios y su gran capacidad de
recuperacion y capacidad de adaptacion a cambios fisicos y psicoldgicos
importantes.
6.4.7.1. Funcién de Rol; En la aplicacién del modelo de Roy en la
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos (UCPP) tenemos:
Modelo a pacientes pediatricos con enfermedades complejas;
el Nifio seria el estimulo focal; la edad, el sexo y su relacion
con el familiar serian los estimulos contextuales. Los roles
primario, secundario y terciario, se obtienen al saber quién es
y cuales son sus expectativas para que pueda actuar de
acuerdo con la sociedad:

e Primario: La edad, sexo y el desarrollo que deberia
haber alcanzado si la enfermedad no hubiera
interferido.

Incluye los rubros; Sexo (M) (F), edad.

e Secundario: Corresponde anotar la fase de desarrolio
alcanzado; Neonato, Lactante, Pre escolar, Escolar y
Adolescente

e Terciario: Relacionado con el rol secundario; grado de
dependencia del cuidado.

6.4.7.2. Funcién Fisiolégica Los resultados de la salud fisica que

obtengamos serian la manifestacion del modo de adaptacion
fisiolégica:

o Piel: Evaluar la integridad de la piel debido al riesgo

inminente por la postracion en la mayoria de los casos.

Anotar si es normal, Si se observa eritema de padal,

LPP/E. NORTON para evaluar el riesgo, LPP/Zona,

Ostomas: precisando GTM, TQT, Colostomia.
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Fuente: Doreen Norton 1962

Alerta nutricional: Incluye valorar el estado nutricional del nifio con
enfermedades complejas de acuerdo al percentil nutricional de la
Organizacién Mundial de la Salud adaptado a pacientes con
enfermedades complejas para registrar; Normalidad/ Anormalidad:
SNG/GTM, NE/NPT, Deglucién, Higiene Oral, Integridad mucosas,
Necesidad Educativa identificando el Sintoma principal que tengala
enfermedad. Las dificultades observadas nos permitiran capacitar a
los padres y/o cuidadores de acuerdo a las necesidades del nifo,
como el uso de sonda nasogastrica, gastrostomia, etc.

Eliminacion: Valorar frecuencia y caracteristicas de la orina y las
deposiciones, comparar con cuadro adjunto para capacitar a los
padres y/o cuidadores de acuerdo a las necesidades del nifio.

Preguntas Respuesta Respuesta
afirmativa negativa
¢Cuantas veces al dia orina su
nifio?
¢ Qué caracteristicas tiene la orina
de su nifio?
¢Presenta esfuerzo para iniciar la
miccion?

¢ Tienes escapes diurnos de orina?

¢ Usa pafial?

¢Con  que frecuencia hace
deposiciones su nifio?

¢Qué caracteristicas tiene Ia
deposicién de su niiio?

Fuente: UCPP

Respiracién: valorar el patrén respiratorio de acuerdo a la edad. Las
dificultades observadas permitirdn capacitar a los padres ylo
cuidadores sobre el manejo de equipos e insumos u otros
procedimientos necesarios para mejorar el patrén respiratorio de
acuerdo a las necesidades del nifio.

Edad Respiraciones
por minuto

Recién nacido - Lactante menor 30-60
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Lactante mayor 24 - 40
Pre-escolar 22 - 34
Escolar 18-30

Fuente: Perret C. Manual de Pediatria

Suefio: Valorar frecuencia, duracion, intensidad

Fuente: National Sleep Foundation

Funcioén Autoconcepto: El autoconcepto se centra en la necesidad
de saber quién es uno mismo y como se debe actuar en la sociedad.
Roy define el concepto de autoestima de uno mismo como ‘el
conjunto de creencias y sentimientos que un individuo tiene de si
mismo en un momento determinado”(Roy y Andrews, 1999,p.49). El
Autoconcepto individual se compone del yo fisico (el aspecto fisico y
la imagen del cuerpo y del yo personal (la coherencia y el ideal de
uno mismo, y la identidad moral, ética y espiritual) adaptado al tipo de
pacientes que cuenta la Unidad de Cuidados Paliativos incluimos los
siguientes rubros para la valoracién respectiva:

Imagen Corporal.- Expresado en cémo se ve a si mismo.

Estrés / Agresivo.- El tipo de comportamiento que manifiesta producto
de las vivencias.

Tristeza/Soledad.- Manifestado en su conducta o expresién verbal.
Equilibrio/Amigable.- Manifestado en el comportamiento cotidiano.
Religion / Esperanza.- Segun la Cosmovision y la pertenencia a un
grupo de apoyo.

Cuidador: El estado de la salud fisica del cuidador es una
manifestacion del modo de adaptacion fisioldgica. Las respuestas
emocionales del cuidador son respuestas eficaces o ineficaces del
modo de autoconcepto. Las relaciones con los seres queridos y el
apoyo indican la respuesta de adaptacion en el modo de
interdependencia.

Edmonton Symptom Assessment Sytem (ESAS): Es un instrumento
de referencia para identificar los términos mas adecuados para
valorar los sintomas de ansiedad y depresién, se evallan con
preguntas que se validan en intensidad a través de una escala verbal
numérica (EVN) en el cuestionario ESAS. Un grupo de profesionales
de cuidados paliativos seleccioné por consenso 3 términos
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alternativos de ansiedad (intranquilidad, nerviosismo y ansiedad) y 3
de depresion (desanimo, tristeza y depresion) que consideraron
apropiados y faciles de adaptar en una escala numérica. En el
instrumento dicha escala es usada para medir dichos aspectos en el
cuidador.

Cuestinario de.eval ign de:sintomas. de edmonton, version revisada
ESAS-r(es)

N agotado
{cansancio, debilidad):

: g
O pleda irmaginar

Las peorssinfduseasque.

-Sin:nduseas. se‘puedaimaginar

Ninguna dificultad

para respirar (o ks 2 3. 2 5 & 7 8 a 10 para respfrar que.se

Nada nerviosa
Gintranguitidad,;
ansiedad)

LG Mas Nervicso. quese:
pueda imaginar

Sentirse perfactamenie
{sensacion.de
b

‘Sentirse id peorgue sé
rpuedaci i

Fuente: Carbajal et al, 2013, Covarrubias-Gomez et al 2014

6.4.8. Funcién Interdependencia

El modo de adaptacién de la Interdependencia trata sobre las
interacciones de la gente en la sociedad; las relaciones con los seres
queridos (familia) y el apoyo de los mismos indican las respuestas de
adaptacién en el modo de interdependencia. |.os componentes mas
importantes del modo de adaptacién de la interdependencia son las
personas mas allegadas (pareja, hijos, amigos y Dios) y su sistema de
apoyo social. Para intervenir en establecer formas de interdependencia
que faciliten la adaptacion positiva a la enfermedad del nifio medimos los
siguientes aspecios:

e Actividad
- Indice de Lansky pediatrico
- Dispositivos ambulacion
- Distonias
- Convulsién
- Paralisis / parestesia
- Glasgow
¢ Relaciones
- Con familia
- Con Personal de salud
- Con Dios
e Aprender
- Satisfaccién escolar

s
DPTO DE

ENFERMERIA 143
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- Distracciones: Juegos / mascotas

- Aficiones: deporte / musica /amigos
e Comunicacién

- Comprension

- Expresion

- Otro idioma

- Déficit sensorial

6.5. Descripcion: Valoracion de Enfermeria en Pacientes de la

Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos Segtn “TEORIA DEL

FINAL TRANQUILO DE LA VIDA”

La teoria del final tranquilo de la vida (FV) fue desarrollada por Cornelia M.
Ruland Doctora en Enfermeria en la Case Western reserve University en
Cleveland (Ohio) en 1998 y Shirley M. Moore Doctora en ciencias de la
enfermeria en la Case Western reserve University en Cleveland (Ohio) en 1993.

Ambas trabajaron la teoria del final tranquilo de la vida (FV) con marcos tedricos
basados en el modelo de Donabedian de estructura, procesos y desenlace util
para explicar la complejidad de las interacciones y organizaciones de la
asistencia sanitaria y la teoria de la preferencia de Brandt (1979) que han

utilizado los filbsofos para explicar y definir la calidad de vida (Sandoe, 1999)

En la teoria (FV), la estructura — contexto es el sistema familiar (el paciente
terminal y sus allegados) que esta recibiendo cuidados de los profesionales en
una unidad hospitalaria y el proceso se define como la acciones (intervenciones
de enfermeria) dirigidas a promover los siguientes desenlaces: a) ausencia del
dolor; b) sentir bienestar; c) sentir dignidad y respeto; d) sentirse en paz, y e)

sentir la proximidad de sus allegados y de los cuidadores.

En la teoria de la preferencia de Brandt, se define la buena vida, al conseguir lo
que se desea, un enfoque que se puede utilizar en el cuidado del final de la vida.
Asi la calidad de vida en el proceso de vida y muerte se puede obtener, cuando
el personal de salud genera alivio de los sintomas, satisfaccién de las relaciones
interpersonales y se incorpore las preferencias de los pacientes y familia en la

toma de decisiones sobre los cuidados de salud. (11)

Haciendo uso de los conceptos principales y definiciones tenemos los siguientes:

6.5.1. Ausencia de dolor - Control del Dolor

La parte fundamental de la experiencia del final de Vida de muchos pacientes es
estar libre de sufrimiento o de molestias sintomaticas. La Asociacién
Internacional para el Estudio del Dolor lo define como «una experiencia sensorial
y emocional desagradable que se relaciona con un dafio tisular real o potencial,
o que se describe en términos de ese dafio» (2). La definicién hace hincapié en
la naturaleza fisica y emocional del dolor. Con respecto al dolor en los nifios cabe
afiadir que «La incapacidad de comunicarse verbalmente no niega la posibilidad
de que alguien esté sufriendo dolor y necesite un tratamiento analgésico

apropiado. El dolor es siempre subjetivo...» (11)

o Rescates; monitorea la necesidad de aplicar intervenciones
farmacolbgicas adicionales a la dosis establecida.  _ssmas
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o Titulacién; Alcanzada la dosis que controla el dolor con Ia intervencion
farmacolégica, se registra la dosis y medicacién que logré el alivio del
dolor.

¢ Distractores; Registra la necesidad del nifio de otros medios
complementarios psicolégicos, juego, compaiiia, etc

e Otros

6.5.2. Experiencia de bienestar — Manejo del Bienestar

“El bienestar se define en forma general, usando el trabajo de Kolcaba y Kolcaba
(1991), como “alivio de la molestia, el estado de relajacion y satisfaccion
tranquilo, y todo lo que hace la vida facil o placentera” (Ruland y Moore, 1998,
p.172)". a1

* Molestias Fisicas; se refiere a la identificacion del o los sintomas fisicos
principales para prevenir, monitorizar y aliviar las molestias fisicas a
través del control de sintomas.

e Confort; Facilitar el descanso, Ia relajacién y la satisfaccion. Brindar
compaiiia y escucha.

e FEtapa del Duelo; mide cinco etapas para la intervencion respectiva del
personal de enfermeria: Negacién, Ira, Negociacion, Depresién y
Aceptacion.

6.5.3. Experiencia de Dignidad Yy Respeto — Respeto a Ia
Dignidad

“Todo paciente terminal se “respeta Y se aprecia como un ser humano” (Ruland
y Moore, 1998, p.172). Este concepto incorpora la idea del valor de Ia persona,
expresado por el principio ético de autonomia o respeto a las personas, que
establece que las personas debe tratarse como entes autébnomos, y que las
personas con autonomia reducida tienen derecho a proteccion (United states,
1978)". (11)

* Recibe informaciéon clara y completa de la enfermedad; implica el
reconocimiento de sus derechos expresados en la Ley de Salud y el
cddigo de ética de los profesionales de la salud.

» Conocimiento del diagnéstico y pronéstico: por parte del responsable
legal del nifio a fin de que pueda tomar las mejores decisiones en libertad.

¢ Firma del Consentimiento Informado (C.L) de ingreso; segln lo especifica
la Ley 29414 (16) Se marca y se ficha la fecha.

e Firmade C.I para Adecuacién del Esfuerzo Terapéutico (A.E.T.); expresa
la aceptacion del padre o tutor de la A.E.T. expresado en el documento
descrito para tal fin. Se marca y se ficha la fecha.

e Necesita Medicina alternativa; expresa el reconocimiento de la
interculturalidad y la validez de las diferentes cosmovisiones que los
individuos tenemos sobre la vida, la enfermedad y la religion.
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6.5.4. Estado de Tranquilidad — Estar en Paz

“La tranquilidad es un “sentimiento de calma, armonia y satisfaccién (libre de)
ansiedad, agitacion, preocupaciones y miedo” (Ruland y Moore, 1998, p.172).

Un estado tranquilo incluye las dimensiones fisica, psicoldgica, y espiritual.” (11)

» Sentimientos de culpa; Identificar, monitorear para que en la medida de
lo posible brindar las condiciones favorables para el perdén, la
reconciliacion y el significado concreto de la vida y la muerte.

e Medicacién para control de ansiedad; ya sea para el paciente o el
cuidador cuando no puedan manejar la crisis situacional que atraviesan.

¢ Requiere Sedacioén Paliativa; es la identificacién cuando el avance de la
enfermedad ha llegado a la agonia.

* Necesidades espirituales; respetando su credo y préctica religiosa el
personal de enfermeria debe identificar esta necesidad y tratar de apoyar
su resolucion, siendo respetuosa de las creencias de fe del nifio y familia.

6.5.5. Presencia de seres queridos (Proximidad de los
allegados)

Proximidad es el “sentimiento de estar conectados a otros seres humanos que
se preocupan” (Ruland y Moore, 1998, p.172).

Implica una cercania fisica 0 emocional expresada por relaciones afectuosas,
intimas. (11)

e Participan los familiares en el cuidado; Facilitar la participaciéon de los
seres queridos en los cuidados al paciente en todo momento de la
enfermedad.

¢ Lafamilia quiere ir a casa; se registra esta voluntad a fin de favorecer en
lo posible este deseo dado que aquello favorece la humanizacién y la
proximidad de todos los seres queridos.

» Se facilita la cercania de la familia en la agonia; constituye casi una
exigencia humanitaria.

» Se facilita un espacio sagrado; propiciar un entorno que permita a la
familia y dolientes acogerse a la fe que sustenta la conclusién de la vida
para trascender a un propdsito divino esperanzador; incluye la ceremonia
de la mariposa.

6.6. FORMATO DE VALORACION Y SEGUIMIENTO DE
ENFERMERIA DE LA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS SEGUN TEORIA DE ADAPTACION Y DEL FINAL
TRANQUILO DE LA VIDA
(Anexo N° 1)
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VH. RESPONSABILIDADES
- Jefa del Departamento de Enfermeria.
- Supervisoras del Departamento de Enfermeria.
- Jefas de Enfermeria de los servicios del INSN.
- Enfermeras Asistenciales que laboran en el Instituto Nacional de Salud
del Nifio.
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IX. ANEXOS

Registros de Enfermeria:

Instrumento de Valoracién y Seguimiento del Paciente Pediatrico segun
Teoria de la Adaptacién y el Final Tranquilo de la Vida
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~ w=22 FORMATO DE VALORACION Y SEGUIMIENTO DE ENFERMERIA UCPP
DATOS GENERALES

DEPARTAMENTO DE ENFERMERIA

FECHA : |N° DE HISTORIA CLINICA: PROCEDENCIA:
APELLIDOS Y NOMBRES: EDAD:

DIAGNOSTICO MEDICO: PESO:

CATEGORIA UCPP: FECHA INGRESO UCPP:

DIAGNOSTICO INGRESO: lCUIDADOR:
Consentimiento informado: INGRESO: SI{ ) NO( ) AET:Si{ ) NO{ ) IN" DE TELEFONO:
FASES DE EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS

I. FASE CURATIVA DE LA
- JINTERCURRENCIA:

ll. FASE AVANZADA DE LA ENFERMEDAD
(SINDROME DE FRAGILIDAD}:

lll. FASE DE AGONIA:

FUNCIONES VITALES AL INGRESO: = FC= |FR= PA= S02=
ALERTA: CONTACTA Y SE ALERTA; CONTACTA CON LA ’
SEDADO, ESTUPOR, COMA
NIVEL DE CONCIENCIA: COMUNICA () MIRADA, COMPRENDE  { ) (Subravar)
OSEO{ ) LOCALIZACION: |INTENSIDAD: LEVE 1-lESCALA: NIPS( ) FLACC( )
CRONICA ()
) p AGUDA () VISCERAL { } 3( ) MODERADO - |FLACCr ( ) EVA ()
DOLOR: ETIOLOGIA NEUROPATICO( ) GRAVE 4-10( )
/\ CONTINUO { ) INTERMITENTE { ) IEN REPOSO ( )l EN MOVIMIENTO { ) | NOCTURNO ( }
TRATAMIENTO PRIMERA FASE: Dolor |SEGUNDA FASE: Dolor VIA DE ADMINIST OBSERVACIONES:
FARMACOLOGICO: Leve{ ) Moderado a Grave( )
VALORACION DE ENFERMERIA SEGUN FUNCIONES ADAPTATIVAS
FUNCION DE ROL FUNCION FISIOLOGICA / CONTROL DE SINTOMAS
PRIMARIO PIEL ALERTA NUTRICIONAL ELIMINACION
Sexo: (M) {F) Normal Normal/Anormal Orina: lDeposicion:
JEdad: Eritema pafial SNG/GTM INormal Normal
[secunpario LPP/E.NORTON jne/npT IDP Diarrea
Neonato lLPP/Zona IDequcién lHemodialisis Estrefiimiento
Lactante Ostomas: lHig. Oral Normal
Pre-escolar Colostomia Integridad mucosas Respiracion ]Apoyo 02:
Escolar Tragqueostomia INec. Educativa. Apoyo VMNI
Adolescente . 1Y invertid N idad d dicaci
TERCIARIO: Suefio Normal { ) invertido { ) Necesidad de medicacion { }
F. AUTOCONCEPTO FUNCION INTERDEPENDENCIA
~Amagen corporal ACTIVIDAD RELACIONES COMUNICACION
k . _-strésfagresivo JINDICE LANSKY Con familia Carécter del nifio
Tristeza/soledad IDISPOS. Ambulacion Con P. Salud COMPRENSION:
Equilibrio/Amigable IDistom’as Con Dios EXPRESION:
Religién/Esperanza Convulsion: SI{ ) NO{ ) APRENDER Otro idioma/dialecto
CUIDADOR: Paralisis/parestesia G. instrucc. Deficit sensorial
ESCALA DE ESAS: Glasgow Distracciones  |Juegos() Mascotas( } Otros:
NECESIDAD DE EDUCACION: AFICION: Deportes( ) Amigos( ) Musica ()
VALORACION AL FINAL TRANQUILO DE LA VIDA
Control de Dolor Manejo de Bienestar | Respeto a la Dignidad Estar en Paz Presencua.de seres
queridos
Rescates: SI{ ) NO( ) Molestias fisicas Recibe informacion claray Sentimientos de culpa? |Participan los familiares en el
N — completa de la enfermedad Si{ JNO{ ) cuidado? SI{ } NO( )
Titulacion:
Distractores Confort Si( ) NO() Conocimiento del pronostico:  Medicacion para La familia desea llevarlo a casa ?
SI{ }NO{ ) control de ansiedad? Sit YNO
Otros SLANGL (yNnO{)
FIRMA Y SELLO DE LA ETAPA de DUELO: Firma C.l ingreso: Requiere sedacion Se facilita la cercania de la familia
ENFERMERA Negacion/ira: { ) Si{ yNO{ ) paliativa: Si{ JNo( ) len la agonfa ?
Negociacién: ( ) Firma C.I para AET: Se cubre las Si{ ) NO{ )
Depresién: ) () SI{)NO() nec‘esidades Se facilita un espacio sagrado
P o Nec. medicina alternativa: espirituales SI{) NO{}
Aceptacion: ( ) JsiyNof) SI{ YNO{ )




STITUTO NACIONAL DE SALUD DEL NINO

UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIV

PS

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA

SEGUIMIENTO DE ENFERMERIA

)

{ ) Gestion ineficaz de la salud r/a deficit de

conocimiento del regimen terapetitico

(') Deterioro de fa ventilacién espontanea

r/a dificultad del tratamiento prescrito.

( )impieza ineficaz de las vias aéreas

r/a deterioro de la capacidad fisiologica

—

JFatiga

r/a agotamiento de la capacidad fisica y mental

—

)Dolor Agudo

lesién agente quimico, fisico o bioldgico.

—

}Dolor Crénico
r/a etiologia desconocida

-—

) Riesgo a dolor agudo

f/r exacerbacion de enfermedad existente

—

) Disconfort r/a sintomas de la enfermedad v/o

recursos insuficientes

{ ) Deterioro de la Movilidad Fisica r/a
dolor, desuso, mala condicion fisica.

—

) Deterioro de la integridad tisular r/c

conocimiento insuficiente

—

)intolerancia a la actividad r/a

debilidad general

{ ) Estrefiimiento r/a alteraciones funcionales

cambios en el patrén intestinat

—

}Déficit o exceso de volumen r/a falla de los

mecanismos reguladores por la enfermedad

—

) Nutricién alterada r/a patrones de conducta
disfuncional.

{ ) Riesgo de baja autoestima situacional r/a

alteracion de imagen corporal

{ )Duelor/a

anticipacion a la pérdida significativa

—

) Riesgo de Duelo complicado f/r inestabilidad

emocional

{ ) Afrontamiento Ineficaz r/a impacto emocional

factores familiares, sociales, economicos.

{ ) Aislamiento Social r/a alteracién estado de

bienestar

—

) Ansiedad ante la muerte r/a Desconocimiento

EVALUACION

{ ) Baja Autoestima Situacional r/a
pérdida potencial, cambio de rol social

) Conflicto de Decisiones r/a fuentes de

informacion divergente, interferencia.

) Riesgo de compromiso de la Dignidad Humana

) Riesgo de sufrimiento espiritual f/r
Factores: enfermedad fisica, mental y espiritual

) Cansancio del Rol de Cuidador
r/a estado de salud del receptor de cuidados

) Riesgo de deterioro de Ia vinculacion

FIRMA'Y SELLO DE LA ENFERMERA

( ) Sufrimiento Espiritual r/a Falta de aceptacion

) Desesperanza r/a perdida de la creencias

) Temor r/a entorno desconocido




