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Resumen.

Proyecto educativo que ofrece pautas de actuacion a familiares de nifios afectados por
leucemia linfoblastica aguda (LLA), enfermedad oncohematoldgica, con la finalidad de
gue puedan realizar en el domicilio familiar las atenciones sanitarias, rutinas y habitos

saludables que permitan ofrecer al paciente los mejores cuidados en el hogar.

Esta dividido en cuatro sesiones que son impartidas a los padres, de manera didactica
y dinamica a través de modelos explicativos y participativos. Estas sesiones hablan de
los cuidados generales de la higiene corporal, oral, la eliminacion, ejercicio fisico entre
otras cosas, sobre el afrontamiento de varios efectos del tratamiento u enfermedad y del
trasplante de médula ésea. Por Gltimo, se ofrece una serie de herramientas para el
apoyo a las sesiones que son: paginas web de referencia o videos y un folleto que
resume de manera esquematica los cuidados mas relevantes que se deben llevar a

cabo.

Palabras clave.

Pediatria, oncologia médica, trasplante, atencidén de enfermeria, educacién en salud.

Abstract.

Educational project that offers different action guidelines to parents of children affected
by acute lymphoblastic leukemia (ALL), oncohematological disease, so that they can
perform in the family home health care, routines and healthy habits that allow the patient

to offer the best home care.

It is divided into four sessions that be taught to parents in a didactic and dynamic way
through explanatory and participatory models. These sessions deal with general care,
body hygiene, oral, elimination and physical exercise among other things, but also on
how to deal with the adverse effects of the disease, treatments and bone marrow
transplantation. Finally, a series of tools are offered to support the sessions that are:
reference web pages or videos and a leaflet that summarizes in a schematic way the

most relevant care that must be carried out.

Key Words.

Pediatric, medical oncology, transplantation, nursing care, health education.
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Presentacion.

Las enfermedades oncoldgicas tienen una incidencia elevada en la poblacién general y
suponen para las personas que las sufren un proceso duro y adverso que no solo causa
un dafio fisico, sino que ademas originan un perjuicio que afecta a la esfera psicol6gica
del paciente y de su familia. En el campo de la investigacion los estudios sobre el cancer
estan evolucionando de forma notoria, de tal forma que los profesionales de la salud
necesitan adaptarse a las nuevas lineas de actuacién para que el cuidado de los

enfermos sea el méas actualizado.

Desde que inicie mis estudios universitarios en enfermeria me ha interesado la atencion
sanitaria relacionada con la oncologia. En mi tercer curso realicé una rotacion en
oncohematologia, que me generé muchos sentimientos, cambié mi forma de pensar y
de ver las cosas y me hizo entender el valor de la vida. Todos los pacientes tienen un
espiritu de lucha abrumador, contagian alegria a pesar de la situacién y sobretodo tienen
esperanza. He podido ver el miedo en los ojos de los familiares y de los pacientes al
irse a casa tras recibir el alta médica, por no saber como cuidarse o actuar ante lo
desconocido. Por todo ello, he querido realizar el trabajo de fin de grado sobre este tema
y elaborar una guia de cuidados en el domicilio para que estos pacientes sepan afrontar

sus miedos y los problemas que pueden aparecer durante o tras la enfermedad.

Quiero dar las gracias a mis padres por haberme dado la oportunidad de formarme y
por haberme inculcado los valores que me hacen ser como soy; a mi hermano por ser
mi mayor confidente y amigo; a mi familia por cada llamada, cada felicitacion y por
confiar siempre en mi; a mis compaferos de carrera y amigos que me han estado
apoyando dia a dia y me han ayudado a luchar por ser quien quiero ser y por altimo, a
mi pareja que siempre ha estado a milado, tanto en los buenos momentos como en los

malos y a su familia por hacer de Madrid un hogar estos ultimos cuatro afios.



Estado de la cuestion.

1. Fundamentacion.

1.1.Introduccion.

Este trabajo fin de grado (TFG) se ha realizado entre los meses de septiembre del 2019
y marzo del 2020. La busqueda bibliografica se inici6 en el mes de septiembre y dio
como resultado 35 articulos en espafiol y 27 en inglés. En total, 62 articulos procedentes
de diferentes bases de datos y cuyos titulos hacian referencia al tema del trabajo. Estas
bases son: PudMed, Elsevier, Medline, Scielo, CUIDEN y google académico. También,
se han empleado referencias a varios TFG, tesis doctorales, revistas cientificas y

paginas web oncoldgicas.

Tras esta seleccion previa, se realiz6 una lectura detallada de los resiimenes de estos
articulos con el fin de descartar los que no abordaban la informacion necesaria para
este proyecto educativo. El resultado fue que se seleccionaron 27 articulos en espafiol
y 20 en inglés, de los que se realiz6 un analisis comprensivo y una sintesis de los
contenidos y que son los han servido para la realizacion del TFG. El presente TFG es
un proyecto educativo dirigido hacia los padres de nifios con leucemia linfoblastica
aguda (LLA) en edades entre 0 y 14 afos, que se basa en la ensefianza de protocolos
de actuacién, consejos y conocimientos sobre cuidados en el domicilio. El trabajo se
divide en dos grandes secciones: el estado de la cuestion y el proyecto educativo. Para
facilitar la lectura del TFG, a continuacién, se dispone de una tabla que resume los

apartados que se van a tratar a continuacion. Tabla 1.

Introduccion.

Conocimientos Descripcion de la enfermedad, sintomas, primer diagndstico y genética

Tratamiento y farmacos

Dispositivos
Quimioterapia: P

Tratamiento. Efectos secundarios

Medidas no farmacoldgicas

Radioterapia

Trasplante de médula ésea. Cuidados
Datos. Incidencia, prevalencia e indice de supervivencia
Cuidados.

Tabla 1: Esquema. Elaboracion propia.
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Actualmente, segun la Organizacion mundial de la salud, se ha registrado un aumento
de un 13% en los casos de cancer infantil en el mundo, de los cuales un 40% pertenece
a la LLA. No obstante, se desconoce la causa de esta progresion, pero se han indicado
su relacion con diferentes factores de riesgo. Cabe destacar que en los paises
desarrollados y con un ingreso alto, el porcentaje de curacion asciende a un 80%,
mientras en paises no desarrollados desciende a un 20%. A lo largo de la historia el
tratamiento de la LLA ha ido evolucionando y actualmente los métodos usados estan
adaptados al nivel de riesgo frente a posibles recaidas, clasificando a los pacientes en
diferentes niveles (Tabla 2). Por ultimo, quiero resaltar que los nuevos tratamientos
estan enfocados en la inmunoterapia, usando CAR-T cells, estan resultando muy

efectivos.1, 2

Leucemia linfoblastica aguda con afectacion en los linfocitos B (LLB), con edades
Bajo. entre 1y 9 afios, con un nimero de leucocitos al diagndstico de 50 x 109/L junto a

mutaciéon cromosémica

En este grupo pertenecen los pacientes que cumplen los criterios explicados en el

Estandar.
grupo de bajo riesgo, pero sin alteraciones cromosoémicas.
En este grupo pertenecen los pacientes con LLA By leucemia linfoblastica con
Alto. afectacion en los linfocitos T (LLAT) que no cumplen con las caracteristicas
anteriores.
Muy alto En este grupo pertenecen los pacientes con una disminuida respuesta ante el

tratamiento de eleccion.

Tabla 2. Nivel de riesgo. Elaboracion propia a partir de Lassaletta A. 2019. 2

1.2.Conocimientos sobre la LLA.

1.2.1. Descripcién de la enfermedad.

Existen muchos tipos de cancer infantil y las leucemias representan el 30-38% de las
neoplasias en estas edades. Se trata de canceres hematolégicos que afectan a la
médula 6sea, la cual es la encargada de la formacién de las células sanguineas y por
lo que estas enfermedades estan marcadas por una anomalia en el recuento de estas

células. 34

Existen distintos tipos de leucemias que pueden clasificarse segun la evolucién en
agudas y cronicas y segun la afectacion en linfoides y mieloides, los cuales estan

descritos en la Tabla 3. 4



Aud Ocasionan un crecimiento incontrolable y fulminante de las células malignas que son
guca. células sanguineas inmaduras.
. Originan un crecimiento lento y continuado de las células malignas. Normalmente no
Cronica. provocan sintomas significativos y se detecta en una analitica.
Linfoide. Afectan a las células precursoras de la serie celular linfoide.
Mieloide. Afectan a las células precursoras de la serie celular mieloide.

Tabla 3: Tipos de leucemia. Elaboracién propia basada en Carreras. J. Baltazar E., Cedro M. Heredia
L.M. 2018. 35

Dentro de los diferentes tipos de leucemias, la LLA representa el grupo con mayor
prevalencia para la edad pediatrica y se define como una neoplasia de los linfoblastos,
gue se manifiesta como una rapida proliferacion de linfoblastos inmaduros en la médula
0sea, que no llegan a madurar y reemplazan al resto de células sanguineas. Puede

subdividirse en dos tipos segun la afeccion de los linfocitos; LLA By LLA T.*3

1.2.2. Sintomas.

Los sintomas que se observan en un nifio afectado de LLA son variables, pero existe

una mayor frecuencia de los siguientes: ®

e Pérdida de peso considerable.

e |Irritabilidad del estado de animo.

e Petequias o pequefias hemorragias que se muestran en la piel.
e Fiebre e infecciones recurrentes.

e Fuertes dolores, sobre todo a nivel esquelético.

¢ Aumento del tamafio del higado.

Todos estos sintomas muestran un fallo en la funcibn medular; son manifestados
cuando los blastocitos se infiltran en otras partes del organismo que no forman parte de
la médula 6sea. En un 70% los blastocitos se infiltran en el sistema nervioso central,
produciendo sintomas neurolégicos como agitacion, dolor de cabeza, pérdida de la

vigilia, estupor, somnolencia, coma.®

1.2.3. Primer diagndstico.

Para diagnosticar la LLA, es necesaria la realizacién de varios examenes diagnosticos

en los que se incluyen: ’



e Analisis sanguineo: hemograma, donde se valora la serie blanca, serie roja,
plaquetas sanguineas. También se valora el 4cido Urico, iones como el sodio,
potasio, cloro, algunas proteinas como la albumina.

e Pruebas de imagenes: radiografias, ecografias tanto abdominales como del
corazon, por posibles afecciones.

e Pruebas genéticas: cariotipo, para observar posibles mutaciones en los genes
del nifio.

e Aspirado de médula 6sea (unilateral), para valorar el funcionamiento de la
médula 6sea.

e Puncion lumbar, para estudio del liquido cefalorraquideo.’

1.2.4. Genética.

La aparicion de la LLA tiene relacion directa con translocaciones cromosémica que
afectan a varios genes. Estas translocaciones incluyen: BCR/ABL, ETV6/RUNX1,
E2A/PBX1y en MLL. La presencia de un genotipo especifico con estas translocaciones
cromosdémicas produce mayor probabilidad de padecer la enfermedad. Varios estudios
han demostrado que existe una mayor frecuencia de presentarla si algin familiar ya la
tiene. La LLA puede también estar asociada a otros trastornos de origen genético, como

el Sindrome de Down, el sindrome de Klinefelter y la neurofibromatosis. & °

1.3. Tratamientos.

Los tratamientos actuales para la LLA comprenden la quimioterapia, la radioterapia y el
trasplante de médula 6sea, que se aplican segun las caracteristicas biolégicas de los
pacientes (edad, genética, etc.) y de la respuesta obtenida a cada uno de ellos. Por ello,
los pacientes se clasifican en diferentes tipos de riesgo, tal y como ha sido explicado
anteriormente (Tabla 1), con el fin de determinar el tratamiento adecuado y la posible
recaida. Para mejorar el indice de supervivencia y reducir los efectos adversos de los
tratamientos es necesario el uso de métodos innovadores, como la inmunoterapia

basada en terapia celular. °
1.3.1. Quimioterapia.

Es el tratamiento mas usado y consiste en la administracién de citostaticos que
destruyen las células malignas e impiden su rdpida reproduccion. La quimioterapia no

actua de manera especifica por lo que afecta tanto las células malignas como las células



del sistema inmune, produciendo un mayor riesgo de infeccién, ya que elimina la barrera
de proteccion contra agentes patdégenos. Cuando los pacientes poseen un sistema
inmune muy deprimido, manifestado por un recuento de neutrofilos menor a 500, los
pacientes deben de ser aislados para evitar infecciones. Deben permanecer dentro de
una habitacion hospitalaria, donde se restringen las visitas y aquellas personas que
accedan dentro del horario indicado lo deben hacer con mascarilla, bata y gorro. Existen

varias vias de administracion de la quimioterapia: via oral, intravenosa e intratecal.!!

- Tipos de tratamiento y farmacos utilizados.

Quimioterapia de induccidn: Se emplea en la fase inicial del tratamiento para destruir
las células malignas, linfoblastos inmaduros, que se encuentran dentro de la médula
Osea. El objetivo es que la enfermedad entre en remision, lo que se logra en méas del
95% de los casos. Normalmente el tratamiento es muy intenso, dura alrededor de un
mes y los farmacos utilizados son: vincristina, dexametasona o prednisona,
doxorrubicina, daunorrubicina y ciclofosfamida. En pacientes con un cromosoma
Filadelfia, se incluye en el tratamiento un inhibidor de la tirosin-kinasa como el imatinib.
Tras este tratamiento se puede realizar un trasplante de médula 6sea o un tratamiento

de quimioterapia de consolidacion. 2

Quimioterapia de consolidacion: Se emplea para eliminar células malignas que
persisten tras el tratamiento de induccion. Este tratamiento es mas largo, dura entre 4 y

8 meses y los farmacos usados son: ciclofosfamida y vincristina. 2

Quimioterapia de mantenimiento: Tiene como objetivo destruir cualquier célula
cancerosa que quede tras los tratamientos anteriores para que la leucemia desaparezca
por completo y previene las posibles recaidas. Implica el tratamiento con neoplasicos
orales, tales como el metotrexato y la 6-mercaptopurina. Esta fase es menos intensa y
dura entre 2 y 3 afios. Todos estos farmacos poseen un grado de toxicidad que esta

explicado en el anexo 1. *2

- Dispositivos de administracion de los farmacos.

a) Catéter venoso central de insercién periférica (PICC).

Catéter de larga duracién, que finaliza en la vena cava superior, vena cava inferior o
auricula derecha. Su implantacion se realiza mediante una via periférica por vena

basilica o cefélica, priorizando el brazo no dominante del paciente.
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Este tipo de catéter puede ser insertado para la administracion de farmacos, evitando
asi muchas complicaciones que las vias periféricas pueden tener y también son

implantadas en pacientes con unas venas periféricas inaccesibles. >3

Cuidados de enfermeria.

Siempre que se va a manipular un catéter es necesario realizarlo de manera estéril. Es
preciso poner un apésito de via central y vigilar posibles hematomas, sangrados, pulsos
del miembro intervenido y zona de insercion. Puede administrarse analgesia y frio local
si se precisa. Durante su cicatrizacién se recomienda no mojar la zona de insercion,
debe realizarse una cura diaria con solucién antiséptica y tras su cicatrizacion podra
lavarse con agua y jabén. Se recomienda clampar las luces del catéter y tapar aquellos
accesos que no se usen. Se debe lavar con solucién salina y sellar la luz del catéter
cada vez que se administra una medicacion o se suspende, con excepcién de farmacos

vasoactivos. > 13

b) Reservorio venoso subcutaneo.

Catéter de larga duracion compuesto por un reservorio de titanio y un sellado de silicona.
La parte distal se encuentra en el punto de fusion de la vena cava superior y la auricula
derecha, mientras que la parte proximal del catéter se conecta con el reservorio, el cual
se sitla en la parte anterior del térax. Es un tipo de acceso sencillo y facil de usar donde

es necesario la insercion de una aguja en el sellado. > *

Cuidados de enfermeria.

La puncion del catéter debe realizarse con rigurosa asepsia y de manera estéril y para
ello se necesita una correcta desinfeccion de manos y uso de guantes estériles, de esta
forma minimizaremos la contaminacion bacteriana. Para la insercion del catéter en la
camara del reservorio, conocido también por una de sus marcas, de las que hay
comercializadas, Porta-a-Cath, se utiliza la aguja acodada Hubber. Se debe rotar la
zona de puncién a lo largo de la membrana de la cAmara del reservorio, tras lo cual se
comprueba el buen funcionamiento, aspirando hasta refluir sangre. A continuacion, se
practica un lavado con suero fisiolégico y para terminar se realiza la heparinizacion del
sistema. Debe lavarse diariamente con solucion antiséptica y cambiar las gasas que lo
rodean, las cuales son colocadas en forma de corbata para la sujecion de la aguja y

proteger el punto de insercion.>
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c) Catéter Hickman.

Catéter de larga duracion de silicona, polietileno o polipropileno, variante de via central,
insertado en el térax del paciente. El catéter pasa a través de las venas subclavias o
yugular, llegando hasta la auricula derecha. La parte del catéter localizada en contacto
con la piel tiene un manguito de dacrén, cuyo objetivo es fijar el catéter al tejido y a la
vez crear una barrera de proteccion bacteriana. A diferencia del reservorio venoso
subcutaneo, el catéter Hickman tiene dos o tres luces de entrada y salida que se
identifican con diferentes colores; blanco, rojo y azul. Cada uno de ellos tiene un sistema
de clampaje. Este catéter puede ser usado para la administracion de farmacos,

transfusiones de sangre, analiticas y alimentacién parenteral.®

Cuidados de enfermeria.

El cuidado del catéter se realiza de manera estéril, es necesario realizar un lavado diario
con aguay jabon y tras ello tapar la zona de insercién con un apésito de vias centrales,
tras su cicatrizacién no es necesario su uso. Debido a la largura del catéter se puede

recoger tapando con una gasa los tapones y asi evitando el contacto con el exterior.>

La implantacion de estos catéteres de larga duracién puede verse en el Anexo 2.

d) Reservorio intratecal.

Este dispositivo esta indicado para la liberacion de farmacos directamente en el liquido
cefalorraquideo (LCR), debido a las restricciones de los citotdxicos para atravesar la
barrera hematoencefélica. La administracién directa en el LCR implica una reduccion de
las dosis del farmaco y reduce la aparicién de efectos adversos. Esta formado por un
reservorio subcutaneo Ommaya y un catéter. Para ampliar la informacién acceder al

Anexo 3.1516

Cuidados de enfermeria.

Los cuidados son los mismos que los usados para el reservorio venoso subcutaneo.

- Efectos secundarios de la guimioterapia.

Los efectos secundarios mas frecuentes son:
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- Alteracion de la percepcion. - Sequedad de las mucosas.

- Caida de pelo. - Nauseas y vomitos.
- Anemia. - Dolor.

- Disminucién del sistema inmune. - Mucositis.

- Infecciones.

- Alteraciones cutaneas.

Las nauseas y vOmitos son un efecto secundario muy comun en el tratamiento de la
leucemia y que afectan de manera directa a la calidad de vida del paciente debido al
malestar generalizado, el cansancio y la falta de apetito. Muchas veces, estos efectos
secundarios, al igual que el dolor, son subestimados por el equipo sanitario. La aparicion

de las nduseas y vomitos ocurre en dos etapas diferenciadas. !’

e Etapa aguda: limitada a las primeras 24 horas tras la administracion del farmaco.
Si se tratan correctamente y se consiguen eliminar, lo mas probable es que no
reaparezcan.

o Etapa retardada: aparecen 24 horas después de la administracién del farmaco.

Tratamiento farmacologico de las nduseas y vémitos segun la “National Comprehensive

Cancer Network”. 18

e Corticoides: dexametasona.

e Antagonistas de 5HT3: ondansetrdn, granisetron.

e Antagonistas de NK1: aprepitant.

e Fenotiazinas: proclorperazina, clorpromazina, tietilperazina.
¢ Butiroferonas: haloperidol, domperidona.

¢ Benzamidas: metoclopramida.

e Antihistaminicos.

e Otros como el grupo de los benzodiacepinas, cannabinoides. *°

El dolor se puede definir como.

e Fendmeno subijetivo: experiencia desagradable que depende de cada personay

esta ligado con el sufrimiento. La corta edad de los nifios dificulta la trasmisiéon

verbal del dolor.



e Fendmeno multidimensional: afecta a varias esferas del paciente (fisica,

psicolégica y social).

e Fendmeno modulador: el dolor puede estar acrecentado por factores externos y

es variable en cuanto a su intensidad. **%°

Los tratamientos del dolor pueden ser o no farmacolégicos. Normalmente los farmacos
de eleccién dependen del tipo de dolor que presenta el nifio y de la escala del dolor y
generalmente se usan opioides. La via de administracion puede ser oral, transdérmica,
subcutanea o intravenosa y no se debe usar la via rectal ni intramuscular. Las medidas
no farmacolégicas pueden ser, musicoterapia, técnicas de relajacion, actividades

diarias, juegos y acupuntura. %

Mucositis, también llamada estomatitis, es una complicacion muy frecuente en los
tratamientos de quimioterapia y radioterapia, con una prevalencia del 40%. Se define
como la inflamacién de la mucosa bucal que puede llegar a formar heridas graves que
producen dificultades a la hora de ingerir alimentos y también pueden originar
infecciones bucales. Hay que examinar diariamente la boca del paciente y mantener una

adecuada higiene bucodental. Anexo 4.

Los cuidados para prevenir y tratar la mucositis comprenden varias actuaciones. 2!

e Limpiar los dientes y las encias tras las comidas usando un cepillo de dientes de
hebras suaves y evitando la presion fuerte sobre las encias.

e Enjuagar diariamente la boca, con enjuagues sin alcohol.

e Mantener la mucosa oral himeda.

¢ Evitar bebidas calientes o muy frias que puedan afectar a la mucosa oral.

e Evitar comidas picantes y muy acidas, asi como el alcohol y el tabaco.

- Medidas no farmacoldgicas para el tratamiento de los efectos secundarios.

a) Técnicas de relajacion:

e Contraccién-distensién: Contraccion de un musculo o un grupo de musculos

durante unos segundos para luego debilitar progresivamente.
e Balanceo: Se trata de realizar un movimiento de movimiento, zarandeo, de
delante hacia atras, o de derecha a izquierda. La parte del cuerpo que se esta

relajando debe estar relajada y blanda.
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e Estiramiento-relajacién: Consiste en extender progresivamente una parte del

cuerpo, alargdndola lo maximo y mantenerla durante unos segundos, tras ello
debe relajarse paulatinamente.
e Caida: Técnica que consiste en levantar un muasculo, tensarlo y dejarlo caer de

manera lenta y repetirlo durante varios ciclos sin descansar. %

b) Hipnosis e imaginacion guiada.
c) Yoga.
d) Acupuntura.

Todas estas medidas pueden reducir los niveles de ansiedad y angustia que crean los

efectos secundarios. 1% 22

e) Reiki: antigua terapia tradicional basada en las energias consiste en el reequilibrio
de las energias por las que esta formada el cuerpo. Varios estudios demuestras su

efectividad en cuanto a sintomas como el dolor, fatiga y ansiedad.

1.3.2. Radioterapia.

Tratamiento que consiste en la utilizacion de radiaciones ionizantes que eliminan las
células malignas y detienen su rapido crecimiento. Normalmente no es usado en caso
de la LLA, sino en tumores soélidos y localizados y en las zonas cercanas a estos. En la
LLA solo se usa como tratamiento adyuvante y a diferencia de la quimioterapia no
produce tantos efectos adversos que se limitan a la zona de piel expuesta a la radiacién

en forma de rubor, rojez o quemazén. !

Existe una variante de este tratamiento, la radioterapia profilactica, que es usado en
pacientes con factores de riesgo muy altos y que presentan una probabilidad elevada

de tener una recaida de la enfermedad con afectacion del sistema nervioso central. 2*

1.3.3. Trasplante de médula 6sea.

Sustitucion de las células malignas producidas por la médula 6sea por células sanas,
gue pueden proceder del mismo paciente o de un donante externo. De manera previa,
es necesaria la administracion de varios ciclos de quimioterapia que reducen el recuento
celular sanguineo y debilita el sistema inmune del enfermo. Debido a esto, el paciente

debera permanecer en una sala de aislamiento donde no podra salir hasta recuperar
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parte del sistema inmune. Este apartado se encuentra ampliado en el anexo 5. Pueden
darse dos tipos de trasplante de médula:

e Alogénico: Las células de la médula provienen de un donante compatible con el
paciente y que en algunos casos puede ser de su familia. Anexo 6.

Autélogo: Las células de la médula provienen del propio paciente. *

La extraccion de las células puede realizarse a través de dos procedimientos:

e Via periférica: Las células se extraen del torrente sanguineo debido a que
algunas células germinales hematopoyéticas circulan por la sangre de manera
periférica.

e Aspiraciéon de la médula 6sea. Las células se extraen directamente de la médula

6sea mediante una puncién y aspiracién. %

Existe otro tipo de trasplante de médula 6sea que cada vez es mas usado y se realiza
a través de las células provenientes del cordon umbilical cuya compatibilidad puede ser
menor. Espafia es el segundo pais que tiene mayor nimero bancos de sangre de cordon
umbilical. En los trasplantes alogénicos existe dificultad para encontrar una
compatibilidad véalida. Primeramente, se mira el tipaje de la familia del receptor, pero
sélo un 25-30% de los casos existe compatibilidad. Por ello, se ha creado uno registro
a nivel nacional de donantes de médula 0sea a los cuales se les realiza de manera

previa una serie de pruebas especificas. 2

- Cuidados relacionados con el trasplante de médula.

Antes del trasplante.

Realizacién de un estudio que incluye; una entrevista personal y a la familia, analiticas
sanguineas al receptor y donantes y la administracién de antibiético profilactico. De
manera previa al ingreso la habitacién tiene que ser fumigada e higienizada con extrema

precaucion debido al aislamiento estricto al que estara sometido el paciente.

Fase de acondicionamiento.

El paciente realiza una dieta basada en comidas distribuidas en el tiempo, frecuentes y
con poca cantidad para evitar la bajada brusca de peso. Se debe evitar la ingesta de

comidas con sabores fuertes y con salsas ya que estas pueden producir dafios a nivel
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intestinal. No se debe introducir alimentos en la habitacion que no estén empaquetados

de manera individual. %’

Fase de infusion.

Durante la fase de infusion el paciente permanece monitorizado para controlar sus
constantes vitales de manera continua. El paciente debe estar colocado decubito supino
con el cabecero a cuarenta grados (semi-fowler) y puede ingerir o chupar caramelos

para evitar el sabor amargo de la boca.®

Después del trasplante.

Se debe realizar al paciente un continuo control de los signos vitales, peso y balance
hidrico y analiticas sanguineas. Es necesario también mantener cuidados de la piel con
jabones neutros, sin perfumes y usando cremas hidratantes. Vigilar el estado de la
mucosa oral y utilizar cepillo de dientes con hebras suaves y enjuagues de agua

templada y solucién salina. ?’

1.4.Datos de la LLA.

1.4.1. Incidencia.

Varios estudios han demostrado una mayor incidencia de LLA en varones sobre mujeres
en la edad adolescente. Tras el efectivo tratamiento existe una incidencia de recaida

sobre el sistema nervioso central del 11% en nifios de corta edad. & 28

Existe una relacion directa entre la posibilidad de tener una recaida y el nimero de
leucocitos en sangre en el momento del diagnéstico, habiendo una mayor incidencia de

sufrir esta recaida cuando el recuento de leucocitos es mayor a 5x10* /mm?3.2

1.4.2. Prevalencia.

La LLA es el tipo de leucemia mas comun en nifios entre los 4 y 10 afios. En este rango
de edad, la prevalencia es de 4 o 5 casos por cada 100.000 habitantes (0,005%),
mientras que en personas que superan los 50 afios es de 2 casos por cada 100.000
habitantes. En todo el mundo se diagnostican 240.000 nuevos casos cada afio, de los
cuales un 75% de ellos se localizan en paises poco desarrollados de Africa y Oriente

Medio. 629
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1.4.3. indice de supervivencia.

La tasa de supervivencia en los Ultimos 5 afios ha aumentado hasta un 85% en nifios y
en un 40% en adultos. Sin embargo, los datos de recaida siguen siendo muy altos, ya
gue mas del 20% de los pacientes sufren recidiva durante el primer afio tras su

recuperacion inicial.® 2

1.5.Valoracién y cuidados.

Necesidad de oxigenacion.

El sistema respiratorio puede verse afectado debido a la metastasis o por
complicaciones como infecciones, sepsis derivadas del propio tratamiento o bajada de
niveles celulares. Los cuidados de enfermeria consisten en la monitorizacién del
paciente y control de las constantes vitales, el control de los signos que pueden mostrar
patologia respiratoria, como tiraje, aleteo nasal y respiracion abdominal. Para mejorar
estos sintomas debemos favorecer el trabajo respiratorio mediante aportacion de
oxigenoterapia y medidas posturales, como inclinacion de la postura (Fowler) y

aspiracion si se precisa. ’

Diagndsticos NANDA: riesgo de infeccidn [00004], patron respiratorio ineficaz [00032],

deterioro de la ventilacién espontanea [00033].%°

Necesidad de nutricion.

La necesidad de nutricién puede verse afectada por la situacién de estrés que conlleva
la enfermedad, la propia hospitalizacion, la afectacién organica del aparato digestivo
como es una toxicidad y el tratamiento neoplasico. Existen otras alteraciones como la
mucositis, la sequedad de las mucosas de la boca y la falta de apetito que afectan
directamente a esta necesidad. Ante estas situaciones se debe valorar la ingesta

calérica del nifio y la hidratacién de una manera continua, asi como el peso.” 3!

Es necesario inspeccionar la boca para buscar posibles afecciones, modificando la dieta
basal a una hipercalérica y cuya consistencia depende de la situacion clinica del
paciente. No se debe forzar al nifio a ingerir alimentos, ofreciéndole aquellos que le
apetezcan, evitando comidas calientes, acidas, amargas o con un sabor intenso. Se

recomienda ingerir mas leche, queso y huevos, usar aceite virgen de oliva, mantequilla
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y margarina, usar condimentos suaves y presentar la comida en platos grandes y con
buena apariencia. Es necesario beber de 2 a 3 litros de agua al dia. Para las nduseas
se aconseja empezar el dia ingiriendo alimentos secos y evitando el consumo de

lacteos. Se recomienda comer alimentos bajos en grasa ya que se digieren mejor.”3!

En caso de xerostomia se recomienda tomar alimentos liquidos y blandos, evitando los
secos Yy aceitosos. Finalmente, después de cada comida es recomendable realizar
varios enjuagues bucales sin alcohol para prevenir infecciones y proteger la mucosa

bucal.”- 3!

Diagnostico NANDA: desequilibrio nutricional [00002], riesgo de déficit de volumen de
liquidos [00027], nauseas [00134], deterioro de la deglucién [00103].%°

Necesidad de eliminacién.

Es necesario llevar un registro estricto del balance hidrico de estos pacientes para poder
diagnosticar de manera precoz complicaciones como la oliguria 0 anuria que indican un
problema renal. Se debe controlar la ingesta de liquidos y la pérdida de estos, prestando
atencion al valor de pH de la orina, ya que los citostaticos se expulsan a través de esta.
También, debemos controlar las deposiciones y prevenir posibles complicaciones. Es
frecuente las diarreas o el estrefiimiento debido a los farmacos administrados y a que

los pacientes estan mucho tiempo encamados.’
Diagndstico NANDA: estrefiimiento [00011], deterioro de la eliminacion urinaria
[00016], motilidad gastrointestinal disfuncional [00196], riesgo de desequilibrio

electrolitico [00195].%°

Necesidad de higiene e integridad de la piel y mucosas.

La integridad de la piel y las mucosas puede verse afectada por la enfermedad, por el
estado de debilidad, por el tiempo de estancia en la cama o por el tratamiento
farmacoldgico. Son muy frecuentes las mucosas secas, poco hidratadas e incluso
heridas. Es necesario valorar diariamente la integridad de la piel y de las mucosas,
fomentar la higiene con antisépticos suaves, usar enjuagues bucales sin alcohol,
recomendar el uso de ropa suave, de algodén que sea ligera y no se cifia y evitar la

exposicion directa del sol, asi como el uso de crema hidratante.
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En caso de pacientes encamados hay que prestar adecuada atencion a la realizacion

de la cama que debe estirarse de manera exhaustiva, evitando arrugas para eliminar el

riesgo de heridas o tlceras por presion debido a la friccion.’
Diagnostico NANDA: deterioro de la integridad tisular [00044], deterioro de la
integridad cutanea [00046], deterioro de la integridad de la mucosa oral [00045], riesgo

de sequedad bucal [00261].%°

Necesidad de termorregulacion.

Debe evaluarse la temperatura corporal de manera diaria, ya que es un signo de
infeccion o de otras patologias graves como hipertermia téxica. Registrar estos valores,
notificar al médico en caso de elevacién de la temperatura y administrar la medicacion

prescrita. También, pueden usarse métodos fisicos para reducir la temperatura corporal

como el uso de un pafio templado en la frente.’
Diagnostico NANDA: riesgo de termorregulacion ineficaz [00274].%°

Necesidad de autoimagen y autoestima.

Tanto el proceso de la enfermedad como la administracién de farmacos pueden crear
ansiedad en el paciente. La ansiedad es un estado emocional que produce episodios
de preocupacion, panico o temor y que cursa con diferentes sintomas fisicos, psiquicos
y somaticos. Esta patologia puede aparecer a lo largo de la enfermedad, pero tiene
mayor prevalencia en el momento del diagnostico, cuando se esta valorando el
tratamiento, en caso de recidivas y en pacientes terminales. Segun diversos estudios,
el 25% de los pacientes oncolégicos presentan ansiedad o cumplen con los criterios del

trastorno adaptativo. La gravedad de la ansiedad y los sintomas depresivos aumentaron

con el tiempo.” 2

Tratamiento.

¢ Medidas farmacolégicas: administracion de benzodiacepinas que tienen efecto

sedativo y relajante muscular.

e Medidas no farmacoldgicas: psicoterapia, técnicas cognitivo conductual,

técnicas de relajacion.®
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Diagndstico NANDA: ansiedad [00146]. *°

Necesidad de movilizacién.

Muchos de los pacientes oncoldgicos ven reducida su capacidad para moverse debido
a diversas causas tales como el cansancio, la debilidad muscular y problemas para
respirar. Hay que fomentar el ejercicio fisico, ya sea de manera pasiva o activa, siempre
manteniendo la autonomia del nifio. En caso de pacientes encamados es necesario

alinear la postura corporal y realizar fisioterapia.’ 3

Es necesario que el paciente continte teniendo una actividad fisica ligera ya que esta
produce grandes beneficios para la salud, mejora el apetito y fomenta la digestion,
previene cuadros de estrefiimiento, mantiene el tono muscular y reduce la ansiedad y el

estrés.” 34

Diagnostico NANDA: deterioro de la movilidad fisica [00085], deterioro de la
ambulacion [00088], intolerancia a la actividad [00092], fatiga [00093].3°

Necesidad de dormir y descansar.

Esta necesidad es muy importante, dormir 8 horas diarias produce mejoras significativas
en la calidad de vida en el paciente, mejora el apetito, la actividad diaria, la energia y la
autoestima. Pero, la ansiedad, el miedo, los cambios del entorno, la cama y otros
factores producen pérdida del suefio. Por otra parte, el tratamiento oncoldgico y la

situacion de debilidad del paciente pueden producir agotamiento y somnolencia.’

Hay que crear una rutina para mejorar esta necesidad, ensefiar a las pacientes técnicas
de relajacién que les ayuden a conciliar el suefio, fomentar la actividad diurna, evitar el
consumo de bebidas o toxicos estimulantes y la ingesta abundante de liquidos antes de
irse a la cama, realizando la Ultima comida con antelacion para favorecer la digestion.’

Diagnéstico NANDA: Trastorno del patrén del suefio [00198].2°

Necesidad de recrearse.

Es preciso crear un entorno que produzca confort y tranquilidad al paciente. Para ello,

los padres pueden decorar, en su medida, la habitacién del hospital. Favorecer la
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existencia y el uso de salas de juegos, talleres y aulas a la que los nifios pueden acudir
cuando se sienten mejor, esto les permite desconectar un poco de la situacién que estan

viviendo y les hace mas felices. ’

Diagndstico NANDA: disminucion de la implicacion en actividades recreativas
[00097].%°

Necesidad de religién vy creencias.

El personal sanitario debe respetar las creencias de los pacientes, ofreciéndoles apoyo

y los recursos que necesiten para poder realizar sus practicas religiosas.’

Diagnosticos NANDA: riesgo de sufrimiento espiritual [00067], conflicto de decisiones
[00083], ansiedad ante la muerte [00147], sufrimiento moral [00175].%°

Todos estos cuidados se encuentran resumidos de manera esquematica en el anexo 7,

éste es entregado al principio de la sesion 1.

2. Justificacion.

Como ya se ha indicado anteriormente, la LLA es una patologia que tiene una gran
prevalencia en nifios de edades comprendidas entre 4 y 10 afios que requieren
tratamientos muy agresivos y en ocasiones trasplante de médula 6sea. Los tratamientos
gue se aplican producen efectos secundarios que pueden paliarse con las medidas
adecuadas. Estos nifios necesitan una serie de cuidados especificos y en ocasiones
complejos en su domicilio y debido a su corta edad deben ser realizados por sus padres.
Por tanto, es muy necesario llevar a cabo un proyecto educativo con varias sesiones

para asesorar y ayudar a los padres a realizar los cuidados que sus hijos necesitan.
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Poblacion y captacion.
1. Poblacién diana.

El proyecto educativo se dirige a padres de nifios entre 0 y 14 afios afectados con una
enfermedad oncohematoldgica, concretamente la LLA la cual ya ha sido descrita con
anterioridad en el estado de la cuestion y se realiza en la comunidad autbnoma de La
Rioja, por lo que los pacientes pertenecen a esta comunidad.

La leucemia es una de las neoplasias infantiles que se dan con mas frecuencia y supone
el 30% de los canceres detectados en nifios. Cada afio en Espafia se producen un total

de 300 nuevos casos, de los cuales el 80% son LLA.3

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, en el afio 2019 la Rioja tenia una poblacion
de 316.789 habitantes de los cuales 45.936 son nifios de edades comprendidas entre O

y 14 afios. Estos datos se encuentran resumidos en la tabla 4.

0-4 ANOS 13.589
5-9 ANOS 15.890
10-14 ANOS 16.457
Total 45.936

Tabla 4: Poblacion de 2019. Elaboracion propia partir de. INE. 2019. 35

Diferentes estudios epidemiolégicos revelan que la incidencia de la enfermedad en esta
poblacion infantil es de un 0,005%, por lo que, a falta de datos estadisticos concretos
de La Rioja, alrededor de 2 a 3 nifios de entre 0 y 14 afios sufren esta enfermedad cada
afio. Las familias de estos nifios enfermos constituyen la poblacién a la que va dirigido

este proyecto educativo. %

2. Captacion.

La captacién de la poblacion se realiza a través de carteles informativos colocados en
los diferentes hospitales y centros de salud de la comunidad autébnoma de La Rioja. Por
otro lado, la captacion también se realiza de manera directa mediante la informacién
dada por el personal sanitario tras el alta hospitalaria, el cual recomienda positivamente
estas sesiones a los pacientes que cumplen con los requisitos descritos en la poblacion

diana. El cartel se encuentra en el anexo 8.
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Objetivos.

1. Objetivo general.

e Objetivo de salud. Fomentar el cuidado de los nifios a través de los padres en el

domicilio para reducir considerablemente las complicaciones y los ingresos
hospitalarios.
e Objetivo educativo. Adquirir una serie de conocimientos y habilidades practicas

gque permita a los participantes aplicar estos en su domicilio.

2. Objetivos especificos.

e Area Cognitiva.

- Diferenciar los cuidados mas adecuados que deben ofrecer.

- Analizar las diferentes situaciones e identificaran posibles problemas, en
base los conocimientos adquiridos.

- Explicar a sus hijos las actividades que deben realizar para mejorar su

calidad de vida y para llevar adecuados hébitos saludables.

e Area Habilidades.

- Demostrar los conocimientos que han adquirido en las sesiones.
- Practicar las habilidades adquiridas en las sesiones.

- Ejecutar los procedimientos aprendidos en las sesiones.
e Area Afectiva.

- Expresar sus dudas y miedos durante las sesiones.

- Escuchar testimonios de otras familias.

- Compartir los sentimientos que han experimentados durante las

sesiones.
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Contenidos.

Los contenidos que se van a tratar en las cinco sesiones son los siguientes.

Introduccién:

e QueeslalLLA.
e Sintomas de la LLA.
e Diagnostico de la LLA.

e Tratamientos de la LLA.

Primera sesién: Cuidados del paciente en el domicilio. Parte I.

e Higiene corporal y oral.

- Explicacion de la importancia de la higiene y la integridad de la piel, ya
gue esta es una barrera de proteccion natural ante infecciones u otras
afecciones.

- Explicacién de la realizacion correcta de la higiene corporal.

- Explicacién del lavado de manos y cuidados de la boca.

¢ Vigilia-suefio.
- Explicacién de la importancia de dormir 8 horas diarias.
- Premisas que deben de llevar a cabo para cumplir con esta necesidad.
e Autoestima.
- Explicacién de la ansiedad.
- Explicacién de los tratamientos.

- Explicacién de las técnicas de relajacion.

Seqgunda sesién: Cuidados del paciente en el domicilio. Parte |II.

e Nutricion.
- Explicacién de una dieta equilibrada.
- Explicacién de la importancia de una adecuada alimentacion.
- Consejos que se deben llevar a cabo para una correcta alimentacion.
e Ejercicio fisico.
- Explicacion de la importancia de una actividad fisica adecuada.
- Consejos que se deben llevar a cabo para una correcta actividad fisica.

e Eliminacion.
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- Explicacion del control de la eliminacion.

- Consejos que se deben llevar a cabo para una correcta eliminacion.

Tercera sesién: Control de los efectos secundarios.

e Dolor.
- Explicacion del dolor.
- Tratamiento farmacoldgicos y via de acceso.
- Métodos no farmacol6gicos
e Nauseas y vomitos.
- Explicacion y tipos.
- Medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas.
e Mucositis.
- Explicacion y descripcion.
- Métodos para prevenir su aparicion.

- Tratamiento.
Cuarta sesién: Trasplante de médula 6sea: cuidados
e Explicacion y descripcion del proceso.
e Tipos de trasplante de médula ésea que se pueden llevar a cabo.

e Explicacion del proceso del trasplante.

e Cuidados previos, cuidados durante y tras del trasplante.
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Sesiones, técnicas de trabajo y utilizacion de
materiales.

1. Cronograma.

El proyecto educativo estd compuesto por una introduccion online y cinco sesiones de
una hora y media de duracion que seran impartidas los dias 6, 8, 13, 15y 20 de octubre,
en horario de 18:00h a 19:30h.

De manera general (tabla 5).

Preparacion previa Junio-agosto
Captacion de la poblacion 21 de septiembre- 5 de octubre
Introduccion 6 de octubre; via correo electrénico.
Primera sesién 8 de octubre; 18:00h a 19:30h
Segunda sesién 13 de octubre; 18:00h a 19:30h
Tercera sesion 15 de octubre; 18:00h a 19:30h
Carta sesion 20 de octubre de 18:00h a 19:30h
Evaluacion A largo plazo

Tabla 5: Esquema. Nerea Martinez. Enero. 2020.

2. Numero de participantes.

El nimero maximo de participantes en las sesiones presencial es de 10 personas.

3. Docentes.

Las sesiones se imparten por profesionales de la salud; médicos, enfermeros,
nutricionistas y fisioterapeutas, con experiencia en el campo de la oncohematologia

pediatrica.
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La primera sesion es impartida por dos enfermeras, la segunda sesién por un
fisioterapeuta, una enfermera y un nutricionista, la tercera sesion por dos enfermeras y

la cuarta sesion por una enfermera y un médico.

4. Lugar de celebracién.

Aula magna del Hospital San Pedro de Logrofio. El proyecto educativo es impartido de
manera online para aquellas familias que por diversas situaciones no puedan asistir a

las sesiones formativas. Puede verse el modelo en el anexo 11.

5. Descripcion de las sesiones.

5.1.Introduccion.

Para iniciar las sesiones, el primer dia se realiza una introduccion de los siguientes

conceptos:

- Definicién y caracteristicas de la LLA.
- Sintomas de la LLA.
- Forma de diagnosticar la LLA.

- Tratamientos de la LLA

Esta introduccion es enviada por correo electrénico un dia antes de comenzar las

sesiones presenciales.

5.2.Primera sesion.

Consta de una presentacion de los participantes mediante la técnica del ovillo, que
consiste en colocar a los participantes en el suelo formando un circulo y de manera
aleatoria se pasan un ovillo de lana y se presentan diciendo su nombre, porqué esta ahi

y alguna caracteristica que le defina.
A continuacién, se expone mediante Power-Point las siguientes necesidades.

- Higiene corporal y oral. Esta explicacién se completara con la visualizacion
de un video.

- Vigilia-suefio.
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- Autoestima.

Seguidamente, se realiza un intercambio de opiniones, mediante grupos formados por
cuatro personas, estos grupos debaten y comparten experiencias sobre lo explicado en
la sesion. Para finalizar se ejecuta un post-test que esta desarrollado en el anexo 9.

Presentacion _
o ) 10 -Ovillo.
de los Técnica del ovillo. ) _
o minutos. -Sillas.
participantes.
Cuidados de Presentacion -Pantalla.
Adquisicién de la higiene explicativa por 20 -Sillas.
conocimientos. corporal y via minutos. - Proyector.
oral. PowerPoint. -PowerPoint.
Exponer lo Exposicion de un caso: -Video breve
aprendido de ¢, Qué hacer? 10 donde se muestra
manera ¢, Como se hace minutos. una higiene
practica. correctamente? incorrecta.
] Presentacion
L Cuidados del -Pantalla.
Adquisicién de ) o muy breve de 15 .
o ciclo vigilia- ) ] -Sillas.
conocimientos. . los cuidados | minutos.
suefo. ] -Proyector.
1 necesarios.
L ) Presentacion -Pantalla.
Adquisicion de Cuidados i 15 .
o ) breve via ] -Sillas.
conocimientos. autoestima. ) minutos.
PowerPoint. -Proyector.
Conocerse
mejor entre los
participantes y ]
) ] o 10 -Sillas enfrentadas
compartir Intercambio de opiniones. ]
o minutos. de dos en dos.
experiencias,
miedos,
opiniones.
-Sillas.
) » ) ) 10 -Mesas.
Satisfaccion. Post test. Cuestionario. ] ) ]
minutos. -Cuestionario.
-Lapiz/boligrafo.

Tabla 6: Sesién 1. Nerea Martinez. Enero. 2020
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5.3.Segunda sesién.

Inicia con el analisis y debate de una frase escrita en la pizarra, expresando los

sentimientos que ésta ha generado.

A continuacién, iniciamos las presentaciones via PowerPoint de nutricion, ejercicio fisico
y eliminacion. Hay que destacar que esta sesion es impartida por una fisioterapia, un

nutricionista y una enfermera.

Seguidamente, se realiza una actividad donde se ensefia de manera practica las

técnicas de relajacion que pueden ser usadas con ayuda de un video.

Para finalizar, los participantes eligen una de las fotos situadas en el suelo con la cudl

se sienten identificados y explican de manera breve porqué la han elegido.

. Comentar entre todos una )
Iniciar la o i 20 -Fotocopias con una
. frase. ¢ Qué significa? ¢ Qué )
sesion. ) minutos frase.
nos trasmite?
L -Proyector.
Adquisicién de o Power- 20
o Nutricién. . ] -Pantalla.
conocimientos. Point. minutos .
-Sillas.
L L - Proyector.
Adquisicién de Ejercicio Power- 10
o . ) ) -Pantalla.
conocimientos. fisico. Point. minutos .
-Sillas.
2
L - Proyector.
Adquisicién de o Power- 10
o Eliminacion. ] ] -Pantalla.
conocimientos. Point. minutos .
-Sillas.
Ensefiar Técnicas de relajacion: - -Video.
técnicas de Nos sirve para la ansiedad, ) -Esterillas/mantas.
L o minutos
relajacion. estados de &nimo, el dolor.
o -Iméagenes.
Finalizacién de i ] 10 .
» Foto de cdmo se sienten. ] -Sillas.
la sesién. minutos .
-Pizarra.

Tabla 7: Nerea Martinez. Enero. 2020

30



5.4.Tercera sesion.

Inicia con una breve introduccién al mindfulness que consiste en la descripcion del

objeto que tienen sobre su mesa, es una técnica que sirve de relajacién para mantener

la calma en momentos de estrés.

A continuacién, comienza la parte expositiva de la sesion, donde se habla de los

siguientes puntos: nauseas, vomitos, mucositis y el dolor.

Por ultimo, se realiza un roleplay sobre los conocimientos adquiridos.

sesion.

15
Iniciar la sesion. Sesion de mindfulness. ]
minutos.
Adquisicién de Power- 15 Proyector.
o Dolor. ) ] .
conocimientos. point. minutos. -Sillas.
-Pantalla.
Adquisicién de Nauseas y Power- 15 Proyector.
conocimientos. vOmitos. point. minutos. -Sillas.
-Pantalla.
L Proyector.
Adquisicién de . Power- 15 .
o Mucositis. . ] -Sillas.
conocimientos. point. minutos.
-Pantalla.
10
Descanso. ]
minutos.
Evaluar los conocimientos
o Caso 20
adquiridos durante la o Roleplay. ]
practico. minutos.

Tabla 8: Nerea Martinez. Enero. 2020
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5.5.Cuarta sesion.

Para iniciar la sesion, se realiza una técnica llamada foto-palabra para ver como se
sienten los participantes y como van a afrontar esta sesion. Seguidamente, se efectia

una exposicion del trasplante de médula 6sea por parte de un médico.

A continuacién, un padre de un nifio sometido a un trasplante de médula 6sea cuenta
su experiencia. Tras ello se realizard una actividad de relajacion, con pequefias

ensefianzas que ayudan a los padres a la realizacion de estos ejercicios en casa.

Para finalizar, se responde a las preguntas que hayan podido surgir durante la

imparticion de las sesiones.

Inicio de la 10
. Foto-palabra. ) -Fotos.
sesion. minutos.
-Proyector.
Adquisicién de | Trasplante de ) 30 -Sillas.
o i 3 Prezzi. ]
conocimientos. | médula 6sea. minutos. -Pantalla.
-Conexion a internet.
10
Descanso. ]
minutos.
-Padres con iniciativa que
] ) guiera contar su
4 L Testimonio de un padre que o
Adquisicién de i 20 experiencia.
o paso por este proceso hace ]
conocimientos. . minutos. -Aula.
2 anos.
-Proyector.
-Pizarra.
. -Conexion a internet.
Relajacion. Video guia de YouTube. ) -Video buscado
minutos. .
previamente.
Cuestiones que han surgido -Pizarra.
Resolver ] 15 .
durante las sesiones y que ] -Falio.
dudas. ] minutos. o
han gquedado sin resolver. -Lapiz.

Tabla 9: Nerea Martinez. Enero. 2020
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Evaluacion.

El proceso de evaluacion de las sesiones impartidas es estimado por un profesional
sanitario especializado (observador) perteneciente al hospital donde se ofrecen las
sesiones, este profesional determina la idoneidad y la calidad de las sesiones, por otro
lado, evaluara la fecha de imparticion, la calidad de los profesionales que dan las clases
educativas. De manera previa, revisara la sala magna donde se va a realizar y los

materiales a usar. Debe rellenar una lista que se puede encontrar en el anexo 10.

A continuacion, los participantes rellenan una encuesta de satisfaccion en cuento a las

sesiones que han sido impartidas.

Para finalizar, se realizara una reunion entre el personal que imparte las sesiones y el
observador para ver los posibles cambios que pueden llevarse a cabo para mejorar las

sesiones.

Evaluacién de los objetivos propuestos.
e Area Cognitiva.

- Diferenciar cuales son los adecuados cuidados que debe ofrecer.

- Analizar la situacién e identificar un problema debido a los conocimientos que
ha adquirido en las sesiones.

- Explicar a sus hijos las actividades que deben realizar para mejorar su

calidad de vida y para llevar adecuados hébitos saludables.

El area cognitiva se evalGa con la realizacion de un pre y post test compuesto por
preguntas sobre los cuidados que se deben llevar a cabo y donde se presentaran
pequefios casos que deben ser resueltos. También se evalla a través de la exposicion
de un caso. También se evalla en un plazo de 2 meses, mediante una entrevista con el
participante y su hijo, las capacidades que han obtenido en las sesiones y si estas han

mejorado su calidad de vida.

e Area Habilidades.

- Demostrar los conocimientos que han adquirido en las sesiones.
- Demostrar las habilidades practicas que han aprendido en las sesiones.

- Ejecutar los procedimientos aprendidos en las sesiones.
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El &rea de habilidades se demuestra mediante un roleplay entre los participantes donde

el personal sanitario que imparte la sesién evalla lo realizado.
e Area Afectiva.
- Expresion de sus dudas y miedos durante las sesiones.
- Escuchar los testimonios de otras familias.
- Compartir los sentimientos que han presentado durante las sesiones.
El area afectiva se muestra mediante el intercambio de opiniones entre los participantes,

resolucion de dudas, foto-palabra, testimonio de un padre que ha pasado por este

proceso.
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Anexo 1: Toxicidad.

El Instituto Nacional del Cancer de EE. UU. en 1983, cre6 una escala de toxicidad, efecto
secundario de los tratamientos citostaticos, llamada “Common Toxicity Criteria” y fue
actualizada en 2003. Un afno mas tarde, se establecié dos nuevas escalas, “Radiation
Therapy Oncology Group” y “European Organization for Research and Treatment of
Cancer”, que evallan la toxicidad por radioterapia. Actualmente, se define la toxicidad
como un conjunto de actos celulares y demostraciones clinicas producidas tras la
administracién del tratamiento, depende de la velocidad de reparacion tisular, dividiendo

esta en lento, rapido, agudo o tardio.*44546

Proceso.

1. Liberacion de citoquinas por diferentes células.
2. Proceso inflamatorio.
3. Fibrosis del tejido

Tratamiento para la toxicidad:

e Orgoteina.

e Pentoxifilina.

e Pentoxifilina y vitamina E.
e Corticoesteroides.

e Sucralfato.

Uno de los farmacos usado para la quimioterapia oral, Metrotexato (MTX), puede crear
neurotoxicidad. Tras un extenso estudio se descubrié que un 3,8% de los pacientes
expuestos a este farmaco presentar neurotoxicidad y un 20,3% presenta leuco
encefalopatia. Por lo cual, casi un 25% de los pacientes presentan dafios toxicos tras

su administracion.®
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Anexo 2: Colocacion de catéter de larga duracion.

La colocacion de un catéter requiere una preparacion previa tanto del paciente como del
entorno. Se deben realizar un electrocardiograma, una analitica de sangre donde
incluyan unas pruebas cruzadas, una radiografia de torax, se revisara la historia clinica

del paciente y el calendario vacunal, y se administrara una terapia antibiética profilactica.

Antes de la intervencion quirdrgica, el paciente debe llevar una dieta absoluta, realizar
un lavado con jabén antiséptico en todo el cuerpo y debe emplear una bata y gorro

especifico para realizar el traslado al bloque quirargico.®

Tras la intervencién quirdrgica, el paciente sera trasferido a una sala de reanimacion,
donde se controlaran los sintomas que pueda presentar. Alrededor de dos horas
después de la intervencion, se iniciara la tolerancia oral, con liquidos, y mas tarde con
solidos blandos. Tras ello el paciente, sera trasladado de nuevo a la planta. Una vez
colocado, se debe comprobar la permeabilidad de la via con un suero heparinizado y su

correcta posicion a través de una prueba de rayos X o una prueba de ultrasonido.®
Contraindicaciones.

e Pacientes neutropénicos: los pacientes deben de tener al menos 1000
neutréfilos para poder realizarse esta intervencion

e Pacientes plaquetopenia: los pacientes deben tener al menos 50.000 plaquetas
para poder realizarse la intervencion

e Pacientes con anemia: Los pacientes que tienen una hemoglobina menor de 9
gramos por ciento. En estos casos, se debera valorar la patologia del paciente,
ya que los pacientes con una LLA suelen presentar anemia, debe valorarse la

transfusion previa a la intervencion quirtrgica.®
Beneficios.®

¢ Disminucién de la venopunciones y menor estrés del paciente.

e Gran fiabilidad del catéter.

e Accesibilidad directa de un acceso venoso.

e Gran seguridad a la hora de administrar farmacos.

e Disminucion de las complicaciones que una via periférica mantiene.

e El paciente puede realizar sus actividades cotidianas.
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Complicaciones.

e Cambios en la posicion del catéter.

e Infeccion en el punto de insercion del catéter.
e Trombosis.

e Obstrucciones.

e Precipitacion de medicamentos.

e Acodamiento del catéter.

e Extravasaciones.®
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Anexo 3: Reservorio Intratecal.

El reservorio Intratecal puede implantarse en la columna vertebral, abdomen o en el
craneo, este Ultimo es conocido como el reservorio Ommaya y esta conectado de
manera directa con el cuatro ventriculo del cerebro, el cual es el encargado de la
formacion de liquido cefalorraquideo. Estos reservorios son implantados mediante
cirugia, su uso es sencillo y produce un dolor reducido, siempre debe realizarse un

andlisis del liquido cefalorraquideo de manera previa a la infusiéon de farmacos. 3¢

Varios estudios han rechazado la profilaxis antibiética en pacientes con un catéter
intratecal, considerando necesario la manipulacion de este de manera estéril y
realizando los cuidados higiénicos pertinentes. Se han registrado numerosos casos de
infeccion, que llegan a ser graves en un 2-3% de los casos, estos muestran los sintomas

tras dos semanas. ¥’

El catéter intratecal implantado en pacientes con recaida en el sistema nervioso central
tiene como finalidad el control del dolor y la administracion de quimioterapia de manera
directa; en Espafa, los citostaticos mas usados son el metotrexato junto a citarabina e
hidrocortisona; este tipo de administracion esta relacionada con una baja toxicidad

neuroldgica y tiene una repercusion de efectos adversos bajos.3® 3
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Anexo 4: Mucositis.

La mucositis es una patologia frecuente en pacientes que reciben tratamientos
oncoldégicos, es una afeccion que cursa con una inflamacion del tejido epitelial, puede
afectar en todo el tracto digestivo, desde la boca hasta el ano. La clinica de la mucositis
es de una ulceracion dolorosa, sangrante que puede dar lugar a una afeccion
gastrointestinal. Esta patologia afecta de manera negativa en la calidad de vida del
paciente y en su prondstico de la enfermedad, ya que esta puede interrumpir el

tratamiento. 40 4142

Actualmente, la mucositis es tratada a través de una rehidratacion oral, sueros

electroliticos y algunos farmacos como son clorhidrato de loperamida y difenoxilato. 3

A lo largo de las ultimas 3 décadas se han ido desarrollado diferentes escalas que
evallan la afeccién del tejido de la cavidad oral, estas se pueden clasificar en escales

generales, multiples y especificas. 4°

1. Escalas generales.
a. Escala del Instituto de Investigacién del Cancer Fred Hutchinson.
b. Escala de Lindquist/Hickey.
c. Escala de la Organizacién Mundial de la Salud.
2. Escala de multiples variables.
a. Escala de Beck.
b. Escala de Eilers.
c. Escala de Walsh
3. Escalas especificas de cada tratamiento.
a. Escala del Western Consortium for Cancer Nursing Research.
b. Escala del Instituto Nacional del Cancer.
c. Escala del Radiation Therapy Oncology Group/European Organization for
Research and Treatment of Cancer
d. Oral Mucositis Rating Scale
e. Indice de Mucositis Oral

f. Escala de Spijkervet. %
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Anexo 5: Trasplante de médula ésea.

Procedimiento.

Fase 1: Movilizacion.
Fase que consiste en la estimulacion de las células germinales para
aumentar su recuento sanguineo, para ello se usan factores de

crecimiento hematopoyeético.

Fase 2: Aféresis.
Fase que consiste en la extraccion de las células germinales que
anteriormente han sido estimuladas, para ello es necesario un separador
celular los cuales recogen células de serie blanca de baja densidad
devolviendo el resto de las células que no cumplan con estos requisitos
al paciente. Tras la extraccion estas células son conservadas en

dimetilsufato a temperaturas de -196°.

Fase 3: Acondicionamiento.
Fase de preparacion del paciente. Consiste en la administracion de
citostaticos con la finalidad de disminuir el sistema inmune y prepararle

para la trasfusion.

Fase 4: Infusion.
Fase que inicia con un tiempo de reposo hasta el dia 0 (Dia de infusion),
el cual dura alrededor de 72 horas. La preparacion es descongelada de
manera previa con solucién salina y se infunde a través de un acceso

venoso periférico o central.
Fase 5: Injerto.

Fase que consiste en la migracion de las células infundidas a la médula

6sea del paciente, proceso que suele durar alrededor de dos semanas.>*
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Anexo 6: Alotrasplante.

ALOTRASPLANTE
DE MEDULA OSEA

llustracion 1: Nerea Martinez. Enero 2020
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Anexo 7: Triptico.

Hidratar la piel con crema hidratanie
Hidratar los labios
Realizar higiene diaria

Ropa suave, ligera, que no se cifia
Uso de crema protectora

Control diario de la temperatura
Uso de férmacos prescritos por el
médico

Medidas fisicas en caso de fiebre

Adecuada higiene oral, lavado tras cada
comida.

Uso de enjuagues bucales sin alcohol.

Dieta hipercalérica.

Dejar al nifio comer lo que le apetezca, no
forzar.

Evitar olores, sabores fuertes, mejorando la
presentacidn de los platos.

Tener en cuenta la temperatura de los platos.
Beber 20 3 liros de agua al dia

Control de la ingesta
Registro de la orina y deposicidn
Levar una ruina adecuada

48

NECESIDAD

Explicar todo el proceso
Explicar los procedimientos
Mantener la aulonomia
Actividades que le entretengan
Realizar terapia de ayuda
Uso de farmacos si precisa

Realzar ejerccios
adaptados a ia persons
Rehsbiltscion

Corrects alineacion del

cuerpo
Ejercicios de relajacon

Rutina de suefio

Aumentar ls actividad diara
Ejercicios de relajacion

e

llustracion 2: Triptico. Nerea Martinez. 2020.

Desarrolio socisl

Actividsdes recreativas




Anexo 8: Cartel.

« PRIMERA SESION:
CUIDADOS DEL PACIENTE
EN EL DOMICILIO. PARTE 1.

« SEGUNDA SESION:
CUIDADOS DEL PACIENTE
EN EL DOMICILIO. PARTE 2.

« TERCERA SESION:
CONTROL DE SINTOMAS

« CUARTA SESION:
TRASPLANTE DE MEDULA
OSEA: CUIDADOS.

Ilustracion 3: Nerea Martinez. Enero 2020
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Anexo 9: Cuestionario.

1. ¢, Te ha servido esta sesién?

Nada Poco Normal  Mucho

O
O O O

2. ¢ Has adquirido conocimientos en esta sesién?
Nada Poco Normal Mucho

o O O O

3.4, Te has sentido cdmodo?
No Casi nunca A veces Si
o 0 | O
4. ¢ Te has sentido comprendido en esta sesién?

No Casi nunca A veces Si

o m] 0 O

5. ¢, Crees que la distribucidn del tiempo es la adecuada?
No Casi nunca A veces Si
O O 0 O
6. ¢, Te has sentido perdido en algin momento de esta sesién?

No Casi nunca A veces Si

U O 0 O
7. ¢, Qué mejorariasp

Comentario:

llustracion 4: Satisfaccion. Elaborado por Nerea Martinez. 2020
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Anexo 10: Lista de evaluacion.

Evaluacioén del entorno:

Temperatura. 0 1 2 3
Recursos de la sala. 0 1 2 3
Distribucion del aula. 0 1 2 3
Adecuacion del aula. 0 1 2 3

Evaluacién de los docentes.

Calld_ad de la 0 1 5 3
explicacién.

Conocimientos que 0 1 5 3

poseen.
Calidad de las

presentaciones 0 1 2 3

expositivas.
Evaluacién general.

Fecha de imparticion. 0 1 2 3

Horario de imparticién 0 1 2 3

Lugar de imparticion. 0 1 2 3

Tabla 10: Listado de evaluacién. Nerea Martinez. 2020
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Anexo 11: Proyecto educativo online.

Este proyecto educativo se ofrece de manera online para aquellas personas que no
pueden acudir de manera presencial a las sesiones. Para ello se dispone de un curso
online dividido en cuatro clases virtuales, que tendran una duracion aproximada de 4-5

horas en total.

Enlace del curso:

https://prezi.com/xynabfstxegj/?utm campaign=share&utm medium=copy

Imagenes del curso:

EDUGAGION PARA LA SALUD EN EL DOMIGILIO.
LEVGEMIA LINFOBLASTICA ABUDA

Introduccion.

Clase @

HOLA, SOY NEREA Y VOY A
GUIARTE EN ESTE CURSO.

Clase @

Clase ®

Clase ®
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https://prezi.com/xynabfstxeqj/?utm_campaign=share&utm_medium=copy

Introduccion.

Q) cQuées? a?

Céanceres hematolégicos que afectan a la médula
0sea, la cual es la encargada de la formacién de
las células sanguineas y por lo que estas
enfermedades estdn marcadas por una anomalia
en el recuento de estas células. Existen distintos
tipos de leucemias que pueden clasificarse segun
la evolucion en agudas y crénicas y segun la
afectacion en linfoides y mieloide. 3-5
@y

* Pérdida de peso considerable.

Q~ « Irritabilidad del estado de animo.
’ * Petequias o pequefias hemorragias que se
Sintomas: muestran en la piel.

« Fiebre e infecciones recurrentes.

» Fuertes dolores, sobre todo a nivel
esquelético.

* Aumento del tamafio del higado.

Son manifestados cuando los blastocitos se

infiltran en otras partes del organismo que no
' @ forman parte de la médula 6sea. En un 70% los
N blastocitos se infiltran en el sistema nervioso
central, produciendo sintomas neurolégicos. 6

53



* Andlisis sanguineo: hemograma, donde se

valora la serie blanca, serie roja, plaquetas 0
sanguineas. También se valora el &cido Urico,

iones como el sodio, potasio, cloro, algunas £Cémo se diagnostica?
proteinas como la albamina.

tanto abdominales como del corazén, por

* Pruebas de imagenes: radiografias, ecografias
posibles afecciones. {:)

(@)

* Pruebas genéticas: cariotipo, para observar
posibles mutaciones en los genes del nifio.
 Aspirado de médula ésea (unilateral), para
valorar el funcionamiento de la médula 6sea.

 Puncién lumbar, para estudio del liquido
cefalorraquideo. 7

,, <o
@ Tratamiento.

Los tratamientos actuales para la LLA comprenden
la quimioterapia, la radioterapia y el trasplante de
médula 6sea, que se aplican segun las
caracteristicas bioldgicas de los pacientes (edad,
genética, etc.) y de la respuesta obtenida a cada
uno de ellos. Por ello, los pacientes se clasifican en
diferentes tipos de riesgo. 10

Q % \

Quimioterapia. Radioterapia. Trgsplante de
médula.

Es el tratamiento mas usado y consiste en la
~administracion de citostaticos que destruyen las células
malignas e impiden su rapida reproduccion.

La quimioterapia no actia de manera especifica por lo

A que afecta tanto las células malignas como las células del
sistema inmune, produciendo un mayor riesgo de
infeccion.

Cuando los pacientes poseen un sistema inmune muy
deprimido deben de ser aislados para evitar
infecciones.Existen varias vias de administracion de la
quimioterapia: via oral, intravenosa e intratecal.11
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a) Catéter venoso central de insercion periférica
(PICC).

Catéter de larga duracioén, que finaliza en la vena cava
superior, vena cava inferior o auricula derecha. Su
implantacion se realiza mediante una via periférica por
vena basilica o cefélica, priorizando el brazo no
dominante del paciente. Este tipo de catéter puede ser
insertado para la administracién de farmacos, evitando
asi muchas complicaciones que las vias periféricas
pueden tener y también son implantadas en pacientes
con unas venas periféricas inaccesibles. 5,13

b) Reservorio venoso subcutaneo.

Catéter de larga duracién compuesto por un
reservorio de titanio y un sellado de silicona. La
parte distal se encuentra en el punto de fusién
de la vena cava superior y la auricula derecha,
mientras que la parte proximal del catéter se
conecta con el reservorio, el cual se sitda en la
parte anterior del térax. Es un tipo de acceso
sencillo y facil de usar donde es necesario la
insercion de una aguja en el sellado. 5, 13.

c) Catéter Hickman.

Catéter de larga duracion de silicona, polietileno o polipropileno, variante de
via central, insertado en el torax del paciente.

El catéter pasa a través de las venas subclavias o yugular, llegando hasta la
auricula derecha.La parte del catéter localizada en contacto con la piel tiene
un manguito de dacrén, cuyo objetivo es fijar el catéter al tejido y a la vez
crear una barrera de proteccion bacteriana. A diferencia del reservorio venoso
subcutaneo, el catéter Hickman tiene dos o tres luces de entrada y salida que
se identifican con diferentes colores; rojo y azul.

Cada uno de ellos tiene un sistema de clampaje. Este catéter puede ser
usado para la administracion de farmacos, transfusiones de sangre,
analiticas y alimentacion parenteral.5
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d) Catéter intratecal:

mvo esta indicado para la Ilberacnén de

b3

de los  citotoxicos para atravesar la |
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Clase @

1. Higiene corporal y oral.

\/ La integridad de la piel y las mucosas puede verse

afectada por la enfermedad, por el estado de
debilidad, por el tiempo de estancia en la cama o
por el tratamiento farmacolégico.

Son muy frecuentes las mucosas secas, poco
hidratadas e incluso heridas. Es necesario valorar
diariamente la integridad de la piel y de las
mucosas, fomentar la higiene con antisépticos
suaves, usar enjuagues bucales sin alcohol,
recomendar el uso de ropa suave, de algodon que
sea ligera y no se cifia y evitar la exposicion directa
del sol, asi como el uso de crema hidratante.

En caso de pacientes encamados hay que prestar
adecuada atencion a la realizacion de la cama que
debe estirarse de manera exhaustiva, evitando
arrugas para eliminar el riesgo de heridas o Ulceras
por presion debido a la friccion.7
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2. Vigilia-suenio. %

Esta necesidad es muy importante, dormir 8 horas
diarias produce mejoras significativas en la calidad
de vida en el paciente, mejora el apetito, la
actividad diaria, la energia y la autoestima. Pero, la
ansiedad, el miedo, los cambios del entorno, la
cama y otros factores producen pérdida del suefio.
Por otra parte, el tratamiento oncolégico y la
situacion de debilidad del paciente pueden producir
agotamiento y somnolencia.

Hay que crear una rutina para mejorar esta
necesidad, ensefiar a las pacientes técnicas de
relajacion que les ayuden a conciliar el suefio,
fomentar la actividad diurna, evitar el consumo de
bebidas o toxicos estimulantes y la ingesta
abundante de liquidos antes de irse a la cama,
realizando la ultima comida con antelacion para < B
favorecer la digestion.7 -

Tanto el proceso de la enfermedad como la
3. Autoestima administracion de farmacos pueden crear ansiedad
en el paciente. La ansiedad es un estado
emocional que produce episodios de preocupacion,
panico o temor y que cursa con diferentes sintomas
fisicos, psiquicos y somaticos. Esta patologia
puede aparecer a lo largo de la enfermedad, pero
tiene mayor prevalencia en el momento del
diagnéstico, cuando se estd valorando el
tratamiento, en caso de recidivas y en pacientes
terminales.

Segun diversos estudios, el 25% de los pacientes
oncoldgicos presentan ansiedad o cumplen con los
criterios del trastorno adaptativo. La gravedad de
la ansiedad y los sintomas depresivos aumentaron
con el tiempo. 7, 32

¢ Medidas farmacolégicas: administracion de
benzodiacepinas que tienen efecto sedativo y
relajante muscular.

« Medidas no farmacolégicas: psicoterapia, técnicas
k cognitivo conductual, técnicas de relajacion.33

N
Técnicas de relajacion t ()

a) Técnicade relajacion:

« Contraccién-distensién: Contraccién de un musculo o un grupo de musculos
durante unos segundos para luego debilitar progresivamente.

« Balanceo: Se trata de realizar un movimiento de movimiento, zarandeo, de delante
hacia atras, o de derecha a izquierda. La parte del cuerpo que se esta relajando
debe estar relajada y blanda.

« Estiramiento-relajacion: Consiste en extender progresivamente una parte del
cuerpo, alargandola lo maximo y mantenerla durante unos segundos, tras ello debe
relajarse paulatinamente.

« Caida: Técnica que consiste en levantar un muasculo, tensarlo y dejarlo caer de
manera lenta y repetirlo durante varios ciclos sin descansar. 22

b) Hipnosis e imaginacion guiada.
c) Yoga.
d) Acupuntura.

Todas estas medidas pueden reducir los niveles de ansiedad y angustia que crean
los efectos secundarios. 19, 22

e) Reiki: antigua terapia tradicional basada en las energias consiste en el
reequilibrio de las energias por las que esta formada el cuerpo. Varios estudi
demuestras su efectividad en cuanto a sintomas como el dolor, fatiga y ansiedad
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Clase @

—

(=l = o (el

4. Nutricion.

La necesidad de nutricion puede verse afectada por la situacion de estrés que
conlleva la enfermedad, la propia hospitalizacion, la afectacion organica del aparato
digestivo como es una toxicidad y el tratamiento neoplasico. Existen otras
alteraciones como la mucositis, la sequedad de las mucosas de la boca y la falta de
apetito que afectan directamente a esta necesidad. Ante estas situaciones se debe
valorar la ingesta caldrica del nifio y la hidratacion de una manera continua, asi
como el peso.

Es necesario inspeccionar la boca para buscar posibles afecciones, modificando la
dieta basal a una hipercalérica y cuya consistencia depende de la situacién clinica
del paciente. No se debe forzar al nifio a ingerir alimentos, ofreciéndole aquellos
que le apetezcan, evitando comidas calientes, acidas, amargas o con un sabor
intenso. Se recomienda ingerir mas leche, queso y huevos, usar aceite virgen de
oliva, mantequilla y margarina, usar condimentos suaves y presentar la comida en
platos grandes y con buena apariencia. Es necesario beber de 2 a 3 litros de agua
al dia.

Para las nauseas se aconseja empezar el dia ingiriendo alimentos secos y evitando
el consumo de lacteos. Se recomienda comer alimentos bajos en grasa ya que se
digieren mejor. En caso de xerostomia se recomienda tomar alimentos liquidos y
blandos, evitando los secos y aceitosos. Finalmente, después de cada comida es
recomendable realizar varios enjuagues bucales sin alcohol para prevenir
infecciones y proteger la mucosa bucal. 7, 31 '

5. Ejercicio fisico

Muchos de los pacientes oncoldgicos ven reducida su capacidad para moverse
debido a diversas causas tales como el cansancio, la debilidad muscular y
problemas para respirar. Hay que fomentar el ejercicio fisico, ya sea de manera
pasiva o activa, siempre manteniendo la autonomia del nifio. En caso de pacientes
encamados es necesario alinear la postura corporal y realizar fisioterapia.

Es necesario que el paciente contine teniendo una actividad fisica ligera ya que
esta produce grandes beneficios para la salud, mejora el apetito y fomenta la
digestion, previene cuadros de estrefiimiento, mantiene el tono muscular y reduce la
ansiedad y el estrés. 7, 34
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6. Eliminacion.

Es necesario llevar un registro estricto del balance hidrico de estos pacientes para
poder diagnosticar de manera precoz complicaciones como la oliguria o anuria que
indican un problema renal. Se debe controlar la ingesta de liquidos y la pérdida de
estos, prestando atencion al valor de pH de la orina, ya que los citostaticos se
expulsan a través de esta.

También, debemos controlar las deposiciones y prevenir posibles complicaciones.
Es frecuente las diarreas o el estrefiimiento debido a los farmacos administrados y a
que los pacientes estan mucho tiempo encamados.7

||

Relajacion. Video |

V(1] Tube]

Clase @
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10. Trasplante de médula ésea. a ,
]

Sustitucion de las células malignas producidas por la médula ésea por células
sanas, que pueden proceder del mismo paciente o de un donante externo. De
manera previa, es necesaria la administracion de varios ciclos de quimioterapia que
reducen el recuento celular sanguineo y debilita el sistema inmune del enfermo.
Debido a esto, el paciente deberd permanecer en una sala de aislamiento donde no
podra salir hasta recuperar parte del sistema inmune. Este apartado se encuentra
ampliado en el anexo 5. Anexo 5. Pueden darse dos tipos de trasplante de médula:

« Alogénico: Las células de la médula provienen de un donante compatible con el
paciente y que en algunos casos puede ser de su familia.
* Autélogo: Las células de la médula provienen del propio paciente. 11

La extraccion de las células puede realizarse a través de dos procedimientos:

« Via periférica: Las células se extraen del torrente sanguineo debido a que algunas
células germinales hematopoyéticas circulan por la sangre de manera periférica.

« Aspiracion de la médula 6sea. Las células se extraen directamente de la médula
6sea mediante una puncion y aspiracion. 25

10. Trasplante de médula dsea Il

Existe otro tipo de trasplante de médula 6sea que cada vez es mas usado y se
realiza a través de las células provenientes del cordon umbilical cuya compatibilidad
puede ser menor. Espafia es el segundo pais que tiene mayor nimero bancos de
sangre de cordén umbilical. 26

En los trasplantes alogénicos existe dificultad para encontrar una compatibilidad
vélida. Primeramente, se mira el tipaje de la familia del receptor, pero sélo un
25-30% de los casos existe compatibilidad. Por ello, se ha creado uno registro a
nivel nacional de donantes de médula 6sea a los cuales se les realiza de manera
previa una serie de pruebas especificas. 26

10. Cuidados del trasplante.

Antes del trasplante: Realizacion de un estudio que incluye; una entrevista
personal y a la familia, analiticas sanguineas al receptor y donantes y la
administracion de antibiotico profilactico. De manera previa al ingreso la habitacion
tiene que ser fumigada e higienizada con extrema precaucion debido al aislamiento
estricto al que estara sometido el paciente.

Fase de acondicionamiento:El paciente realiza una dieta basada en comidas
distribuidas en el tiempo, frecuentes y con poca cantidad para evitar la bajada
brusca de peso. Se debe evitar la ingesta de comidas con sabores fuertes y con
salsas ya que estas pueden producir dafios a nivel intestinal. No se debe introducir
alimentos en la habitacion que no estén empaquetados de manera individual. 27

Fase de infusién: Durante la fase de infusion el paciente permanece monitorizado
para controlar sus constantes vitales de manera continua. El paciente debe estar
colocado decubito supino con el cabecero a cuarenta grados (semi-fowler) y puede
ingerir o chupar caramelos para evitar el sabor amargo de la boca.25

signos vitales, peso y balance hidrico y analiticas sanguineas. Es necesario también
mantener cuidados de la piel con jabones neutros, sin perfumes y usando cremas
hidratantes. Vigilar el estado de la mucosa oral y utilizar cepillo de dientes con
hebras suaves y enjuagues de agua templada y solucién salina. 27

Después del trasplante: Se debe realizar al paciente un continuo control de los l
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