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Viviendo con la perspectiva
de una vida corta.

Del hospital a casa,

un camino para decidr.

Dr. Hernan Garcia




Cuidados Paliativos

Del hospital a casa, un camino para decidir

Acompanamiento

Control de sintomas ] -
del paciente y su familia

Cuidado de los cuidadores




La cronicidad en pediatria

Enfermedades de alta complejidad
Con muy baja prevalencia

No permiten establecer itinerarios
Nuevos grupos de pacientes

Unidad de cuidado es la familia

Determinantes sociales




Condiciones cronicas

* Persistentes

* Atencion de salud de diversa complejidad

* En diferentes momentos de su evolucion




Condiciones cronicas en el paciente

Acontecimiento unico para toda la vida
Interfiere en el desarrollo y actividades del nino
Mayor dependencia y necesidad de atencion
Multiples consultas a multiples subespecialidades
Frecuentes y prolongadas hospitalizaciones

Alteran la dinamica familiar




Condiciones cronicas en el profesional

Formados para curar y ‘Salvar vidas”
Paradigma de la patologia aguda
Atencion fragmentada y discontinua
Formacioén ¢insuficiente ?

Dogmas de la medicina curativa

Frustracion y desmotivacion




Condiciones cronicas en el sistema

* Modelo asistencial dirigido a la patologia aguda

¢ Atencion puntual de episodios agudos

* La transicion del sistema sanitario va muy por

detras de la epidemioldgica y demografica




Condiciones cronicas

* Modelo biomédico sin respuestas

* Toma de decisiones compartidas

* Informacién veraz y actualizada




Estrategias para abordar la cronicidad

OMS propone una alianza: paciente, profesional
y comunidad

Pasar de un enfoque presencial, reacttvo, centrado
en la curacion a uno centrado en los cuidados
Identificar las necesidades de atencion

Rol prioritario de la atencion primaria y equipos
interdisciplinarios .

De curar a cuidar




Condiciones cronicas

El abordaje del paciente con condiciones cronicas
y discapacidad requiere modificar el enfoque
actual basado en la patologia aguda y orientarlo
hacia una atencion integral, que implica

repensar el rol de los profesionales e incorporar

los valores del paciente y su familia en la toma de

decisiones.




Desafios de 1a toma de decisiones

* Prondstico incierto




Trayectoria de enfermedad

Tiempo: meses, anos

| |

Diagndstico Recaida

Muerte por enfermedad
potencialmente curable




Trayectoria de enfermedad

Estado de
Salud

N

Tiempo: horas o semanas

Muerte por anomalias
congeénitas letales




Trayectoria de enfermedad

Tiempo: meses, afios

Diagnostico % Crisis

Muerte por enfermedades
progresivas




Desafios de 1a toma de decisiones

* Mantener la esperanza

* Toma de decisiones por subrogantes




¢Queé se decide?

Criterios de incurabilidad
Procedimientos quirdrgicos e invasivos
Intervenciones (UCIP, DNR, etc.)
Objetivos terapéuticos

Escolaridad

Control de sintomas en el final de la vida




¢Quién decide?

Padres, familia,

amigos

Familia extensa,
comunidad Equipo de salud




¢Cuando se decide?

Modelo de Cuidado Integrado

Tratamiento curativo

Programacion de cuidados

Cuidados previos

Confort y maximizar la calidad de vida
a la muerte

Cuidados de soporte a la familia Soporte en el duelo

Diagnostico

ﬁ




¢Como se decide?

El circulo del proceso de decisiones

Evaluacion continua Conocer estilos de

comunicacion, cultura, creencias

=

Prevenir conflictos y Val -
alorar conocimiento

asegurar continuidad :
y perspectivas

Evaluar opciones Valorar capacidad de
y toma de decisiones
realizar elecciones
informadas

Hallar las personas y

Discusion abierta y el lugar para la discusion
decisiones compartidas

Decision Making in Pediatric Palliative Care
Jfor Infants, Children and Adolescents, 2004




‘ ajt.l‘l'.Itl.ilH,i'a:hU‘S'ﬂ
e care and advanced

or chtldren with €O
a pilot study

mplex chronic

S T Dﬁﬁngtoni
ISA
pelers, Eih

b Pham” and

g, LO8 ATEEIS: Chy
1 Calfiornid, 108 ARG

.M RadhﬂLﬁ P.
UEh

i Modicl e, R al s smgeles
| af Mediine ui [ree LImvetsity of Sauiles
“Tale L-"uwr:.-nl.-,- W Havety JUsh
Crildren’s Tlnipv.al s hogdes Lirs ."-.n-gt-!a.'h A, USA, 3 ek
Childres's Fpspitas NJI'hw-:'htt ro Vnpversty

L'_arr. '\H.r'l‘-lu.r_l
“a-n:: Ana and RO Jbert He Lurie




* Los cuidados paliativos
abordan muchas
necesidades insatisfechas,
incluyendo el control de

1OS Slntomas) 1a Child care, health and developent
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coordinacion del cuidado y

Early introduction of palliative care and advanced

1a toma de d€CISIOﬂ€S. care planning for children with complex chronic

medical conditions: a pilot study

Es un recurso subutilizado

ospital Los Anaeles, e anc

en la poblacion pediatrica.

Accepied for publication

Algunos pediatras no se

maliative rare sevices and advanced rare planning for sympinm managemant and upport

. P . - o quality cf life and medical decisior-making. This study evaluated whether introducing pa liative car=
dhuring primary rare appointments (1) was teasihe; [2) increzsed arcess and improved knomdedge of

Slenten C O I I I O dO S lnlclan dO jpaliative care: and (3) fadilitated advanced care planning.
Metnods  Pict stucy of a multi-modal int2rvention including targeted education for orimary car2
providers (PCPs), an informational packet for families and presence of a palliative care team member
In he outoatient dinic. PCPs completed pre- 2nd post-surveys assessing experlence, knowledgz and

di S Cu S i O n e S S Ob r e comfort with palliative care. Enrolled famikies received an information packet; a subset sko met a
objetivos de cuidado.




OBJETIVOS

* El objetivo del estudio fue
evaluar la factibilidad de
introducir CP y planes
avanzados de cuidados
durante la consulta clinica
en la atencién primaria.

Secundariamente se evaluo
si este tipo de interconsulta
integrada aumentaba la
conciencia sobre cuidados

paliativos, mejoraba el

acceso a CP y facilitaba las
discusiones sobre planes
avanzados de cuidados




Conclusiones

Introduccion de cuidados paliativos dentro de la atencion
primaria mejoré la conciencia de pediatras y familias, y
permiti6 un mayor acceso de nifios con condicione
cronicas.

/

Un enfoque integrado involucrando un miembro /del
equipo de cuidados paliativos presente en la consulta de
atencion primaria fue eficaz pero insustentable.

paliativos fueron identificados en la logistica e

Las barreras para la introduccion temprana de ?Aidados
para la

incomodidad del médico y de la familia




Conclusiones

Ninos con condiciones cronicas y discapacidad

-Necesidad de atencion integral con éntasis no sélo en

los aspectos médicos sino también en los aspectos
sanos e integracion soctocultural.

- El abordaje debe contemplar el cuidado de toda la
familia.

- Importancia de cuidar a los que cuidan




El proceso de toma de decisiones nos

confronta con dificultades que deberemos

tramitar con

* Conocimziento médico

* Comunicacion efectiva y empatica

* Voluntad de admitir la incertidumbre

* Aceptacion de valores, creencias y deseos

del nisio y su familia
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i1 Muchas gracias !l




