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EQUIPO DE APOYO EN CUIDADOS
PRLIATIVOS PEDIATRICOS

CONSEJOS PARA FAMILIAS Y PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS Y/O
ENFERMEDADES CRONICAS COMPLEJAS ANTE EL CORONAVIRUS

iHola Coronavirus o COVID-19!

iSilll, ya es una realidad en nuestras vidas. A dia de hoy resulta imposible no
hablar de otro tema por la gran preocupacion, malestar emocional i
incertidumbre que estd generando en la poblaciéon este virus de rapido

contagio que ya se considera una pandemia.

Hemos pasado de ser espectadores de lo que estaba ocurriendo con el
COVID-19 en diferentes partes del mundo, a vivir en nuestra propia piel esta
complicada crisis sanitaria que nos obliga a quedarnos en casa, siguiendo

una serie de pautas muy estrictas para poder ayudar a frenar este virus.

Ante lo desconocido e incontrolable surge el famoso miedo colectivo, conocido como una
emocion desagradable que puede en situaciones extremas bloguearnos emocionalmente vy
anularnos en nuestra capacidad de reaccionar o buscar soluciones que nos ayuden a poder estar

mejor.

Ademads, estamos sujetos constantemente a noticias, comunicados, mensajes en redes sociales y
otros medios hasta el punto de llegar al colapso por las informaciones recibidas, algunas de ellas
procedentes de fuentes poco fiables y rigurosas. Por ello se aconseja mantener la calma, la

tranquilidad y consultar Unicamente informacién contrastada en pdginas y fuentes oficiales.

Ya es una realidad, por mucho que nos cueste aceptarlo, no nos queda otra que aprender a
convivir con esta situacion excepcional en casa, trabajando de manera presencial o desde casa,

cuidando de pequefios y mayores y sin olvidarnos de las rutinas y habitos diarios.
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Tomemos conciencia de nosotros mismos, pensemos en el presente y centrémonos en el AQUI Y
AHORA. En la medida de lo posible, flexibilizemos nuestro dia a dia sin estrés, establezcamos

nuevas rutinas y disfrutemos de esta oportunidad de compartir tiempo en familia.

Como anticipacion de futuro, lo Unico que podemos saber es que esta pandemia va afectar a
diferentes niveles como el econémico, politico y social. Esta situaciéon nos va a dotar poco a poco
de mas recursos y estrategias para superar futuras situaciones complicadas. La realidad es que el
coronavirus dejara su sello psicolégico en cada uno de nosotros. Por ello, es importante cémo

vamos a gestionar a partir de ahora la situacion y nuestra red de apoyo mas proxima.

Como equipo psicosocial de una fundacién de oncologia infantil y asimismo también dando
cobertura a pacientes con enfermedades crénicas complejas muy vulnerables, queremos

compartir unos consejos:

Eres papi/mami/cuidador principal de un paciente vulnerable

Que no cunda el panico, ante todo. Nuestra actitud como padres/madres y/o cuidadores
principales es lo mas importante ante momentos criticos. Si estamos nerviosos y desbordados por
lo que esta aconteciendo, lo mas probable es que acabemos creando un ambiente de miedo e

intranquilidad que los nifi@s captaran.

Como padres debemos informarnos correctamente a través de las paginas oficiales de las
autoridades sanitarias y de los propios médicos de referencia, con los que estais en constante

seguimiento y contacto.

¢Mihij@ es un nifn@ de riesgo y vulnerable?
Son todos aquellos pacientes que cumplen estos criterios:
e Pacientes inmunodeprimidos (inmunodeficiencias primarias, trasplantados, pacientes

hemato-oncoldgicos en tratamiento con quimioterapia, niflos que reciban farmacos
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inmunosupresores, bioldgicos o modificadores de la enfermedad, pacientes sometidos a
didlisis, o nifios con infeccion VIH con mal control virolégico con carga viral detectable y/o
disminucién de CD4 o inversion CD4/CD8).

e Pacientes con cardiopatias congénitas cianéticas, no ciandticas y otras (adquiridas,
miocardiopatias, pericarditis, arritmias severas) hemodindmicamente significativas, que
requieran tratamiento médico, que asocien hipertension pulmonar, en el postoperatorio
de cirugfa o intervencionismo cardiaco, trasplante cardiaco o en espera de trasplante.

e Pacientes con enfermedades neuromusculares y encefalopatias moderadas o graves.

e Pacientes con patologia respiratoria crénica (fibrosis quistica, displasia broncopulmonar,
oxigenoterapia domiciliaria, traqueostomia, ventilacion mecanica domiciliaria), excluyendo
asma (considerar en asma grave).

e Pacientes con enfermedad de células falciforme homocigota o doble heterocigota.

e Pacientes con diabetes tipo 1 con mal control metabdlico.

Hablemos en casa de la situacion

Para poder hacer frente a la incertidumbre, dudas y miedos infantiles sobre lo que estad
ocurriendo, es importante preguntar qué saben para después completar la informacién adaptada
a lo que precisan saber, corrigiendo errores, y no entrar en demasiados detalles.

Los nifios tienen derecho a que se les explique de la situacion, y sobre todo siempre sin mentirles,
ni alarmarlos. No intentemos cambiar la realidad con la intencién de proteger, ya que a la larga

puede provocar en el futuro desconfianza y ansiedad.

Fomentemos entre todos la costumbre de hablar lo que ocurre en nuestro dia a dia con nuestros
hij@s, de esta manera estaremos ensefiando que es normal tener problemas y cémo podemos

buscar soluciones, construyendo entre toda la familia una convivencia mas positiva.



C(l(ehta N g%?ccigtlffgia
conmigo enriqueta
g A\ villavecchia

EQUIPO DE APOYO EN CUIDADOS
PRLIATIVOS PEDIATRICOS

Identifica tu miedo, jno pasa nadal!

Ante una crisis sanitaria como la que estamos viviendo, es inevitable que nosotros y nuestros
hij@s tengamos sensaciones de miedo, nos sintamos perdidos o agobiados, incluso nos dejemos
contagiar por las emociones negativas que otras personas estan sintiendo. Es recomendable estar
alerta, transmitir tranquilidad y seguridad a los nifi@s, indicandoles que en ocasiones es normal

sentirse asf, pero que estas emociones no tienen por qué alargarse mucho, eso les aliviara.

Es importante en estos casos identificar nuestro sentimiento de frustracién al no poder hacer lo
gue realmente estamos acostumbrados, la rabia por la imposibilidad de seguir con nuestra vida
con normalidad; el aburrimiento y desmotivaciéon por no poder controlar y seguir como nos

gustaria nuestras rutinas y sobre todo por poder continuar estableciendo relaciones sociales.

Firmes con los habitos higiénicos

La necesidad de reforzar con habitos higiénicos, lavandonos con frecuencia las manos vy
protegernos al estornudar o toser, puede ser una buena ocasion para afianzar estas costumbres
en los méas pequefios, inculcandoles practicas de higiene para que estén mas protegidos frente a
cualquier infeccién o posible contagio. Todos nosotros debemos tener un reto a partir de ahora
en el que debe imperar la responsabilidad por todos nosotros y la tranquilidad, esto ayudara a
que, si realmente todos lo ponemos en practica, ayudara a concienciar a la poblacién de la

importancia de la situacion que vivimos y medidas estrictas que deben tomarse.

¢Qué hacemos ante las visitas y controles de seguimiento de mi hij@?

Las diferentes especialidades de los hospitales que estan en constante seguimiento de la salud de
vuestros hij@s tienen muy presente la situacién actual y se encuentran bajo cambios constantes
siguiendo las directrices de los hospitales, debemos adaptarnos y valorar en cada caso si es

necesario acudir al hospital o especialista.
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Ante cualquier duda se recomienda llamar al equipo de referencia de enfermedades cronicas

complejas y equipos de cuidados paliativos pediatricos que valoraran en cada caso concreto.

Paginas a tener en cuenta para obtener informacioén:

e Agencia de Salut Publica.

e OMS. Emergencias sanitarias. Brote por nuevo Coronavirus COVID-19.

e (Centro de Coordinacién de Alertas v Emergencias Sanitarias (CCAES). Ministerio de Sanidad, Consumo

v Derechos sociales.
e UNICEF. Coronavirus: lo que los padres deben saber.
e (CDC. Centro de Control de Enfermedades.

e Enfamilia. Asociacion Espafiola de Pediatria
e Sociedad Espafiola de Infectologia Pedidtrica

e  Nuevo Coronavirus 2019. HealthyChildren.

e Recomendaciones psicolégicas para explicar a nifios y nifias el brote de Coronavirus - Covid 19.

https://www.copmadrid.org/web/comunicacion/noticias/1457/comunicado-recomendaciones-

psicologicas-explicar-ninos-ninas-brote-coronaviruscovid-19

e  Coronavirus y nifios.

SI NECESITAS AYUDA...
No lo dudes, llama a tu equipo médico de referencia del hospital, al 112 o0 al 061 (recordad actuar
con prudencia para evitar colapsar los sistemas de consulta sanitarios)
Intentemos mantener estas tres acciones en casa:
Carifio + Orden + Rutinas

#QuédateEnCasa. Quédate por ti, por tus hij@s, por tus padres y abuelos que son los mas
vulnerables, por los miles de nifios y adultos inmunodeprimidos que tenemos en nuestro pais que
pueden necesitar acudir al hospital en cualquier momento, por los profesionales de la salud a
quienes has de proteger vy, sobre todo, para conseguir no colapsar el sistema, no agotar recursos
y frenar la curva.

Equipo Psicosocial Compta amb mi

Jordi Royo, Ariadna Torres, Laia Puigdengoles y Magi Bafios
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REPITE LAS SIGLAS CADA DIA:

C: CALMA, gracias a grandes profesionales en diferentes sectores nos estédn ayudando.

O: ORDEN, mantener habitos y rutinas ayuda a tener un equilibrio.

R: RESPETO, por tod@s y cada un@ de la poblaciéon que nos tomamaos en serio esta situacion.
O: OPTIMISMO, hemos de utilizarlo con creatividad y flexibilidad.

N: NERVIOSISMO, ante una situacién excepcional, recuerda ser flexible y respira.

A: ALEGRIA, afecto, amor son adjetivos que tenemos que practicar a diario.

V: VALENTIA, es una lucha de todos y debemos colaborar como sociedad.

[: INGENIO, muy importante en estos momentos para aprender nuevas maneras de afrontarlo.
R: RELAX, concédete tus momentos, y sobretodo rfe.

U: UNION, colaboremos unos con otros para llevarlo o mejor posible.

S: SANIDAD, es de vital importancia seguir las pautas sanitarias.




