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Incidente Crifico: instructive

INTRODUCCION
£iQué es un Incidente Critico (IC)7

En nuestro accionar medico, v a través de todas las actividades gue hacemaos, establecemos una
relacicn con nuesiros pacientes.

& lo large de nuwestro caminar como medicos pediatras, nos encontrames con situaciones que se
repiten con pocas diferencias, muchas nes resultan hasta rutinarias; pero hay otras, que nos interpelan
y nos llevan a dar giros, a rectificar, a modificar, a multiphear el esfusrze, a estudiar a ofros autores, a
realizar busquedas bibliograficas afinadas, a interconsultar con nuesiros colegas de nuestro propio
ambito o de otros, y esto nos sucede porque el paciente y su situacion clinica que tenemos enfrente,
nos generan dudas, nos damos cuenta gue la evolucion no es |a esperada o la descripta como la mas
frecuente =n los textos, o tal vez, su forma de presenfacion es hibrida y no encuentro una respussta
adecuada, plantzandome un diema en relacian a diversos aspecios:

&. Duda diagnostica v por ende planificar que estrategia’s aplicar para el diagnostico adecuado, es
decir que estudios me permitirian arribar a un diagnostico final corrects.

b. Duda terapeutica, entonces plantear que estrategia’s terapéulica’s serian eficaces, es decir

aquellas gue generarian en mi paciente el mayor beneficio con 2l menor dafio posible.

2. ' todas aguellas situaciones de incertidumbre que pusdan generarse durante &l acts médico

cotidiano.

5i Ud. vivio esto con un pacients, entonces estuvo frente a un "Incidente critico™ en su desempeno

como pediatra.
Resumiendo, un IC

o Es wn evento clinico imprevisio que provoca en el profesional una sensacion de perplejidad,
han creado dwdas, han producide sorpresa o nos han molestado o inquistade, bien por su falla

de coherencia, bien por haber presentado resultados inesperados.



o En nuestro contexto se trata de aguelos sucesos de la praclica cotidiana, extraidos de la
propia experiencia, que nos impactan o sorprenden por su buen o mal curse v que han

generado un dilerma moral.

o El concepto de criico se refiere al impacto gue tiene en el profesional, no siendo

necesariarmente una situacion urgente o vital en relacion al paciente.

En nuestro contexts el “IC es una herramienta para medir & grado de formacién del profesional”.
;iQueé noes un IC?

Mo es -necesariamente o siempre - un paciente “criticol grave”, no es un pacients del Servicio de
Emergencias gue lo obligo a salir comiendo a la madrugada o a subir a una ambulancia a toda

velozidad.
Tampoco es -necesariamentz-, &l paciente mas dificl de resolver de su hospital o de su servicio.
iGQue aportaria al profesional el desarrollo de un IC7

Le permitiria reflexionar sobre el estandar de su practica médica cotidiana, en donde a la experiencia
prefesional se suma toda la informacion obtenida a partir de la lectura de la mejor evidencia cientifica
disponible.

;iQué aportaria el desarrolle de un IC en el proceso de recertificacion?

El IT permite medir & grado de formacion/actualizacion profesional, accediendo =i estas condiciones

se cumplen, a obtener los créditos necesarios.



INSTRUCTIVO

El objetive de este instructivo es brindar una guia gue les permita completar cada uno de los items

solicitados en la grila adjunta.

El objetive de este instructivo es brindar wna guia que les permita completar cada unc de los items

solicitados en la grila adjunta.
La misma poses un total de 5 items a completar.

1. Escenario clinico. Descripcion del Incidente critico {IC)

En este item el profesional relata un suceso imprevisto {IC) vivido en su practica medica que obro

coma disparador dada la incertidumnbre ywio sorpresa generada por 2l misme, motivande determinadas

acciones y obdeniendo un determinads resulfado.

La narracion de este suceso debe ser clara, resumida v enfocada hacia todos aguelos

considerados relevantes con la situacion que cbro come disparador [|eritico).

aspectos

Mifio de & afos de edad, con diagnastico de neurofibromatosis tipe 1 [MF1), que consulia

por dolores severas de manos ¥ pies

La madre interpone un recurso de amparo en la Justicia Federal para que le permitan cultivar
plantas de cannabis en su casa para el tratamients de su hijo ¥ me solicita gue como madico
pediatra de cabecera la acompane en &l proceso (neurclogia no acepta elaborar informe

para presentacion pudicial].

Antecedentes personales perinatologicos
FM 241072011

G1-1, encontrado, acepiado

REM 12 hs, parto eutécico

EG 38 semanas Pego: 2630 k




grupo A +; ictericaa isogrupal, internade 48 hs en luminoterapia

Lactancia materna exclusiva

Antecedentes personales patologicos.

Consulta a los 4 meses de vida por presentar manchas cafés con leche {mas de 8). Se hace

diagnostice fenotipico de Neurofibromatosis tipo 1 (NF1)

Inicia controles con diferentes especialidades: oftalmologia, otorminclaringologia, neurclogia,
dermatolegia y ortopedia.

Salvo las mencicnadas lesiones de piel no s& halan otras alieraciones

Aparece un antecedente familiar: prima hermana del padre tenia da de NF1 y fallece por

cancer de piel.

En controles sucesivos, las manchas cafés con leche aumentan su famafc y s suman

lesiones con lentiginosis en axdas.

A& los 3 afos aparece en la cara dorsal del pie derecho una lesion de 2-3 mm,
ecograficamente presenta: una forma alargada de aproximadamente 5 mm de diametro por 2
mim de espesor, ubicada en el espesor de la dermis con ecoestructura solida, homogénea &

hipoecogenica. Clinicamente s& asume como un newrofibroma.

& los 3 afos y 8 meses aparecen nuevas lesiones en mano derecha. Sumandose episodios
de delor neuralgico severo en manos y pies, gue imposibilitan la deambulacion; es medicada

con analgesicos habitualkes.

& los 4 anos, bajo control ecografico se observan multiples imagenes focales,

hiperecogeénicas, de aspecio fusiformes sobre el trayects de estructuras nerviosas en manos

¥ pies.

Se acentuan las crisis de dolor en pies v manos con las siguientes caractersticas:

» Deurren las crisis en cualguier momento del dia,

» De comienzo y finalizacion brusco o relativamente ragido,
s  Dwuracion limitada (20 minutos),

» Wigil o durante el suefio,

» 5in cambios en la coloracion de la piel

« Calma algo si le presionan la planta de los pies




= Mo reconoce factor desencadenante
» Mo se relaciona con los neurcfibromas mas grandes

» Durante las crsis fanio la deambulacion y la movilizacion de manos esta
comprometida.

La medicacion analgésica habitual y el uso de pregabalina no mejoran la sintomatologia.

Comprometiends cada vez mas la cabidad de vida del nino.

& inicio de 2016 presenta manifesiaciones de compromiso neurclogico por afectacion de un
ganglio nervioso de la cadena cervical, con alteracion ocular v perdida de fuerza del brazo
izguierdo (sindrome de Homer). Siendo resecado el neurcfibroma responsable de esta

sintomatslogia.

Cado ks episodios de dolor, el compromiso de la calidad de vida y la falta de respuesta
analgésica con 2l fratamiento actual, realiza interconsultas a hospitales pediatricos de mayor

complejidad sin lograr avances en el manejo del dolor v de los sintomas generales.

La madre decide miciar tratamiento en sep. 2018 con aceite de cannakis, probando
diferentes combinaciones.

Desde el punto de vista clinico los padres refieren buena respuesta feragéutica.

En controles pediatricos no se observan efectos secundarios significatives

2. Descripcien breve del problema. Resumen. Tipo de problema.

o 5intesis de |a situacidn a resolver

Mino de § anos con diagnostico de WF1 que presenta dolor incapacitante, secundario a su

enfermedad de base sin respuesta a la medicacion habitual.

Los padres inician tratamisnto con aceite de cannabis sin indicacion medica, refirendo franca

migjoria sintomatiza del nine.

La madre interpone un recurso de ampars en la Justicia Federal para que le permifan cultivar

plantas de cannabis en su casa para & fratamiento de su hijo v me solicita que como médico

pediatra de cabecera la acompane en el proceso




ia

Tipo de problema: intervencion, diagnostico, prondstico, dano, ético.

Ej: siuaciones clinicas relacionadas con intervenciones de tipo terapéuticas, ;dar o no una
droga?; solicitar determinados estudios diagnosticos gue permitan confirmar o descartar
enfermedad (probabikdad pre v post test); situaciones de nifio en riesgo (familia disfuncional,
padres adclescentes, comunidades especificas); interaccion con ofros profesionales o fallos en
los sistemas de salud, et

Tipo de problema:

a) Intervencion: Terapéutico: uso de aceite de cannabis para fratamiento de dolor
neuropatico en NF1.

b) Etico: utilizacién de un tratamiente no aprobado adin por ANMAT para esta
entidad ante la falla de la medicacion analgésica convencional

Plan de accion y estrategias aplicadas para resolver el problema

Si bien el suceso es UNa naracion espontanea, esto origing mceridumbres y genera
actividades y estrategias para poder resclver (3 situacion que denominamas [C.

Desarrolladas por el profesional

o Solicitud de examenes complementarios, estudios de laboratorio, magenes, eic.

o Interconsultas a colegas, a expertos, a centros de referencia

o Servicio social, comunidad, medicina legal. comité de ética, otros.

Interconsultas:

HEUROLOGIA: no comparte el uso de cannabincides, perc no se opone a que la madre los
utilice [§7)

ORTOPEDIA: apoya el uso de los aceites de cannabis y presentard wn informe antz el

Juzgado Federal

OFTALMOLOGIA vy DERMATOLOGIA: no emiten opinion

b. Desarrolladas por otros efectores

L=]

L=]

=]

Equipo multidisciplinario
Desde el lugar al gue fus derivado
Ministenic de salud provinciall nacional.



¢. Bibliografia |presentar las fuentes de informacion)

Busqueda de informacién relevante en:

= Libros de textos

= Bases de datos electronicas: ;Como la realize? ; Qué palabras claves usa?

o Diros medios utilizados.

Fara valorar estas estrategias de bdsquedas bibBograficas, proponemos el uso de una
herramienta metedologica como el acronime "PICO™, gue facilita |a formulacion de preguntas

de investigacion, que ademas pusde ser guardada, reproducible v valorada

o P Paciente, Poblacion, Problema que incluye o comprende su IC
a I Intervencion realizada (diagnostico, terapéutico, prondstico, eto)
I Comparacion lo nuevo versus lo conocido

o O {Outcome) resultado /' beneficio previsto

Se recuerda gue puede haber mas de una clase de problema dentro del mismao Incidente v por tando a

cada une compete una evaluacion ¥ desamalio.
Pregunta PICO Intervencion terapéufica

: En poblacion infantil con neursfibromatosis tipo 1, la administracion de aceite de cannabis vs

ofros analgesicos, reducirian el dolor neuralgico mejorando la calidad de vida?

En relacion al Dilema Etico planteado, se puede recurrir al Comité de bioética de la institucion de
salud pertinente, conformads por un grupe de profesionales medicos, abogados, asistente social
salud mental, que nos acompanaran en la toma de decisiones meédicas oporiunas, a fin de poder
concretar el fratamiento indicade asumiéndolo como “tratamients Compasivo” , dado que en este caso
puniual no se dispone de biblografia especifica o recomendaciones a través de Guias de Practica

Clinica sobre el tratamients del dolor neuropatico de este patologia.

Estrategia de busqueda:
Pubmed.

o [Cannabinoids) AND (neuwrcfibromatosis tipe 1)

o Filtros metodologicos: ECCA; Revisiones Sistematicas;, Meta-&nalisis:
Cohortes prospectivas.




o Lwego limitar por g edad {Child: birth-18 years)

o Wong 55, Wilens TE2. Medical Cannabincids in Children and Adolescents: A
Systematic  Rewview. Pediatries. 2017; 140 (5p 2071818, doi:
10154 2/peds. 2017-1814.

o Hakkarainen P, Frank VA&, Barratt MJ, Dahl HY, etal. Growing medicine: small-
scale cannabis cultivation for medical purposes in six different countries. Int J
Drug Palicy. 2015; 28(3): 250-6_ doi: 10.1018/].dregpo.2014.07_005.

o Uso terapeutico de los cannabinoides. Programa ATS — AMMAT. — CI:
IURETS005_20180802. _

La busqueda especifica de uso de cannabis en neurcfibromatosis no ameis ningun resultado.

Este hecho podria explicarse por la relativamente reciente aplicacién de esta droga en
problemas neuroldgicos severos, que no responden a la medicacion disponible, ¥ a la baja
frecuencia de casos severocs o agresivos de la enfermedad como =& wve en este paciente

particular.

Pusde homologarse su uso en la MF1 al wiiizado en la esclerosis multiple, del cual si hay

referencias con buenos resultados.

Evaluacion del dolor (escalas) y funcionamiento cognitivo en pacientes con
neurafibromatosis tipo1

o Varmi JW, Mutakki K, Swigonski ML Pain, skin sensations sympioms, and cognitive
functioning predictors of health-related quality of life in pediatric patients  with

Weurcfibromatosis Type 1. Quality of Life Res 2018; 28 [(4):1047-1062.  doi:
10.1007/511136-018-2085-5.

o Warni JW, Nutakki K. Swigonski NL Cognitive functioning and pain interference mediate
pain predictive effects on health-related quality of Fe | pediatric patients with
Weurcfioromatosis Type 1. Ew. J. Paediatric Newrol. 2020; 23: 64-89. doi
101016/ .efpn. 20200701413,

o Warmi JW, Mutakki K, Swigonski ML, PedsQlL Mewofibromatosis Type 1 Module for
children, adolescents and young adulis: feasibiity, reliability, and walidiy. J
Meuroomeol. 2018;137 (2): 337-347. dei: 10.1007/511080-017-2723-2.

Galer BS Jensen MP. Development and preliminary walidation of a pain measure specific
to neurcpathic pain: the MNeurcpathic Pain Scale. Meurclogy. 18987, 48{2):332-3. doi:




100121 2% nl 482 332,

Fecordar que las citas bibliograficas tienen una estruciura especifica al momento de citarlas:
-tpelide e iniciales de los nombres de los autores, cada autor va separado por una coma.
-Luego titulo del articuls.

-Revista en donde se publics, seguida por ano ; volumen entre parentesis seguido por @ n° de

paginas. DOl

Plan de accionSe maneja como wn caso tipico de estudio controlado llamade n=1. en el cual s&
comparan los resultados clinicos en UM S0LO PACIENTE tomande o no la medicacion,

Se solicita a los padres gue inicien un registro, gue se ranscribe textual:

BN antes del aceite (utilizando pregabalina 50 mg de dia y de noche):
-movimientos imvolunfanos‘espasmos durante e suenor a veces eran lanfos gue o

despertaban;

-femblores en todo el cuerpo duranfe & suefio [convulsiones secundanas creo que se

Naman);

-histeria;

-agresividad: afacando a los demas y a & mismao;
-defici de afencian;

~INS TG,

-maximo de & hs diarias de suefo: no descansaba, se levantaba cansado v de mal

UGy,

~dolor newropatico permanents pero controlable, con orisis fuerfes cada 2 dias v algunas
podian durar 2 dias seguidos (5in pregabaling era fodas los dias crisis). Por el dolor dejo
de ir al fardin, de fesfejar cumplearios, efc... Vuelve a ser un bebe en cada ensis, no

puede camingr o mover manocs,
-paresfesia;

-mal comporfamientfo: gritaba mucho, se ponia nconfrolable, dificl refacionarse con el




porgue no escuchaba, no enfendia nada, infratable, sin limites;

-esfades de ausencia.

-constantemente se caia. No caminaba bien.

Baltazar. durante el consumeo de aceite, finturas y crema de cannabis (Sin

medigacion adicional)

-espasmos & redueron un B0%, v son fan leves que no se despiena;

-temblores se redujeron un 38% (son muy pocas las noches que presenta episodia)

-cambic favorable en la conducta, afencion y percepcion anfe fodo (el cambio Jo

pudieran registrar la maestra del jardin y ef profesor de nafacian);

-facilidad para conciiar el suefio, logrands dovmiv enfre 89 hs por dia. Se levanta
descansade y de buen humor;

-crisis de dolor lewe y confrolable cada & dias, pero ha pasado 20 afas sin dolor;
-buen esfado de animo, con ganas de actividades y de relacionarse con chicos;
-aperiura del apetito: empezd a comer (antes no comia);

-paresfesia sin cambios.

4. Resultados

&qui se describen los resultados obtenidos

o Inherentes al paciente: positvos-negativas

o Inherentes al profesional: positivos-negativos

Inherentes al paciente
POSITIVOS:

= ©Con la informacién recabada se presenta un informe médico ante el Juzgado
correspondiente teniendo el ampars una resolucidn favorable, condicionade a wn
seguimiento estricto y a un informe profesional pericdico. Debe destacarse que fue el
primer amparc en el pais para un tratamiento pediatrico con resolucion favorable,
sentando precedente.

» Mejora sintornatica




MEGATIVOS:

Inherentes al profesional

POSITIVOS

MEGATIVOS

Desconccirmients de efectos secundarios a corto y largo plazo de la medicacion

La posibilidad de acompafar v aliviar al nifne y su familia en una enfermedad

incapacitante, poco frecuente & inusualmente agresiva

La imcertidurnbre ante un tratamiento no aprobado

5.

Consideraciones finales. Reflexiones

En términcs sencillos, resefar de manera resumida aguellos factores gue permitieron ylo facilitaron

alzanzar los objetivos propuestos yo aguelles gue los imposibilitaron (barreras-cbstaculos intermos v

externos).

Describa la experiencia de aprendizaje wivida, si pudiera explicitar si modificd o no su accionar

prefesional, y cuales fueron a su entender, las mfluencias positivas destacables de este

aconiecimiento.

Puede resumir su experiencia describiendo:

a
b)

&)

d)

Los factores positivos que le permitieron alcanzar el resultade buscado

Los factores que se generaron en su entorno v le faclitaron alcanzar el objetivo propuesto

Los elementos de su ambito {problemas internos) que se constiuyeron en barreras para su
accionar

Los slementos negativos, ajenos a su entorno, que le dificultaron o mmpidieron llegar a su

abjetivo

Se frata de una enfermedad no frecuente que se presento precozmente con una agresividad

inhabitual.

Clinicaments ha tenido una respuesta faworable, mejorando su calidad de vida. Los efectos
secundarios han sido leves, PERD se desconocen las consecuencias a large plazo, requiriendo

reevaluaciones permanentes.




En lo persenal me llamo |a atencion que varcs de los interconsultores se negaran a emitr un

inforrme {a favor o no} sobre el uso de los aceites de cannabis.

Como pediatra de cabecera, que atiendo al nifto desde su nacimients, observar el deteriors dz la
calidad de vida y el sufrimiento por el dolor casi constante que presentaba me alento a apoyar

caminos alternativos.




