Pregunta ¢Como podemos evaluar qué sintoma fisico y/o emocional causa mas malestar al paciente en CPP?
¢éCuales son percibidos como los mds angustiosos por el paciente y su familia o cuidadores?
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TEMA: Sintomas mas preocupantes durante el ultimo dia de vida Confianza en Explicacion de la
la evidencia confianza en la
evidencia

Los cambios en la respiracion fue el sintoma que los padres informaron con

. - - Confianza La calidad
mas frecuencia (16 familias). . .
) o baja metodoldgica
“I had her cradled with me, and | knew she was not breathing right.” R
del estudio es
Pérdida de la funcién motora (8 familias). baja

“She could not speak.”

Cambios en el nivel de energia (fatiga) del nifio (8 familias).
“She was extremely tired.”

Cambios en la frecuencia cardiaca y la temperatura (4 familias).
“Temperature out of control”

TEMA: Sintomas mas preocupantes durante la ultima semana de vida Confianzaen  Explicacion de la

la evidencia confianza en la
evidencia

La pérdida de la funcién motora y cambios en el nivel de energia (fatiga)
fueron los dos sintomas que causaron preocupacién con mas frecuencia.
“She was really sleepy and lethargic.”

Confianza La calidad
baja metodoldgica del

estudio es baja
Dificultad respiratoria (9 familias).

“Struggling with breathing”

Molestias intestinales, vesicales o gastrointestinales (7 familias).

“Had a lot of stomach aches, diarrhea, and vomiting”

Dolor (no controlado con medicacidn) (6 familias).

Sintomas de angustia emocional: temor a morir durante el suefio (3
familias), distanciamiento de la familia (1 familia)

TEMA: Estrategias de alivio de los sintomas Confianzaen  Explicacion de la

la evidencia confianza en la
evidencia

Medidas dirigidas al confort fisico, como usar una esponja para humedecer
la zona oral, botella de agua caliente para confortar, mantas para dar calor,
ropa comoda, etc. (15 familias).

“Tried to keep her mouth moist”

Confianza La calidad
baja metodoldgica del
estudio es baja

Tratamiento farmacolégico para el dolor, fiebre, diarrea, estrefiimiento,
agitacion, fluidos para mantener la hidratacion, etc. (14 familias)

Medidas para prevenir los sintomas, como colocar al nifio en una posicién
gue minimice la dificultad respiratoria, prevenir lesiones cutaneas, etc. (11
familias)

“Constantly tried to switch positions to ease hip pain”

Proximidad fisica. Mantener el contacto con el nifio (11 familias).
Held child for a couple of hours a day”
“He liked to be held a lot.”

Presencia fisica. Miembros de la familia siempre presentes para dar
confianza y apoyo (11 familias).
“Stayed with child, sitting by her, being there with her; we never left her.”

Técnicas de distraccion. Empleo de medidas para distraer la atencion del
nifio, como ver peliculas, escuchar musica, leerle, etc. (8 familias)
“Just read to her”




