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Cuidados PaliativosCuidados Paliativos

Del hospital a casaDel hospital a casa, un camino para decidir, un camino para decidir

Control de síntomas
Acompañamiento 

del paciente y su familia

Cuidado de los cuidadores



La cronicidad en pediatríaLa cronicidad en pediatría

•• Enfermedades de alta complejidad Enfermedades de alta complejidad 

•• Con muy baja prevalenciaCon muy baja prevalencia

•• No permiten establecer itinerariosNo permiten establecer itinerarios

•• Nuevos grupos de pacientesNuevos grupos de pacientes

•• Unidad de cuidado es la familiaUnidad de cuidado es la familia

•• Determinantes socialesDeterminantes sociales



Condiciones crónicasCondiciones crónicas

•• Persistentes Persistentes 

•• Atención de salud de diversa complejidadAtención de salud de diversa complejidad

•• En diferentes momentos de su evoluciónEn diferentes momentos de su evolución



Condiciones crónicas en el pacienteCondiciones crónicas en el paciente

•• AcontecimientoAcontecimiento únicoúnico parapara todatoda lala vidavida

•• InterfiereInterfiere enen elel desarrollodesarrollo yy actividadesactividades deldel niñoniño

•• MayorMayor dependenciadependencia yy necesidadnecesidad dede atenciónatención•• MayorMayor dependenciadependencia yy necesidadnecesidad dede atenciónatención

•• MúltiplesMúltiples consultasconsultas aa múltiplesmúltiples subespecialidadessubespecialidades

•• FrecuentesFrecuentes yy prolongadasprolongadas hospitalizacioneshospitalizaciones

•• AlteranAlteran lala dinámicadinámica familiarfamiliar



Condiciones crónicas en el profesionalCondiciones crónicas en el profesional

•• Formados para curar y Formados para curar y “salvar vidas“salvar vidas””

•• Paradigma de la patología agudaParadigma de la patología aguda

•• Atención fragmentada y discontinuaAtención fragmentada y discontinua

•• Formación ¿insuficiente ?  Formación ¿insuficiente ?  

•• Dogmas de la medicina curativaDogmas de la medicina curativa

•• Frustración y desmotivación Frustración y desmotivación 



Condiciones crónicas en el sistemaCondiciones crónicas en el sistema

•• Modelo asistencial dirigido a la patología agudaModelo asistencial dirigido a la patología aguda

•• Atención puntual  de episodios agudosAtención puntual  de episodios agudos•• Atención puntual  de episodios agudosAtención puntual  de episodios agudos

•• La transición del sistema sanitario va muy La transición del sistema sanitario va muy porpor

detrás  detrás  de la epidemiológica y demográficade la epidemiológica y demográfica



Condiciones crónicasCondiciones crónicas

•• Modelo biomédico sin respuestasModelo biomédico sin respuestas

•• Toma de decisiones compartidasToma de decisiones compartidas

•• Información veraz y actualizadaInformación veraz y actualizada



Estrategias para abordar la cronicidadEstrategias para abordar la cronicidad

•• OMS propone una alianza: paciente, profesional  OMS propone una alianza: paciente, profesional  

y comunidady comunidad

•• Pasar de un enfoque presencial, reactivo, centrado Pasar de un enfoque presencial, reactivo, centrado 

en la curación a uno  centrado en los cuidadosen la curación a uno  centrado en los cuidados

•• Identificar las necesidades de atenciónIdentificar las necesidades de atención

•• Rol prioritario de la atención primaria y equiposRol prioritario de la atención primaria y equipos

interdisciplinariosinterdisciplinarios ..

•• De curar a cuidarDe curar a cuidar



Condiciones crónicas Condiciones crónicas 

ElEl abordajeabordaje deldel pacientepaciente concon condicionescondiciones crónicascrónicas

yy discapacidaddiscapacidad requiererequiere modificarmodificar elel enfoqueenfoque

actualactual basadobasado enen lala patologíapatología agudaaguda yy orientarloorientarloactualactual basadobasado enen lala patologíapatología agudaaguda yy orientarloorientarlo

haciahacia unauna atenciónatención integralintegral,, queque implicaimplica

repensarrepensar elel rolrol dede loslos profesionalesprofesionales ee incorporarincorporar

loslos valoresvalores deldel pacientepaciente yy susu familiafamilia enen lala tomatoma dede

decisionesdecisiones..



Desafíos de la toma de decisionesDesafíos de la toma de decisiones

•• Pronóstico inciertoPronóstico incierto

•• Mantener la esperanzaMantener la esperanza

•• Toma de decisiones por subrogantesToma de decisiones por subrogantes



Trayectoria de enfermedadTrayectoria de enfermedad

Muerte por enfermedadMuerte por enfermedad
potencialmente curablepotencialmente curable

Tiempo: meses, añosTiempo: meses, años

DiagnósticoDiagnóstico RecaídaRecaída



Trayectoria de enfermedadTrayectoria de enfermedad

Estado deEstado de

SaludSalud

Tiempo: horas o semanasTiempo: horas o semanas

Muerte por anomalíasMuerte por anomalías
congénitas letalescongénitas letales



Trayectoria de enfermedadTrayectoria de enfermedad

Tiempo: meses, añosTiempo: meses, años

DiagnósticoDiagnóstico CrisisCrisis

Muerte por enfermedadesMuerte por enfermedades
progresivasprogresivas



Desafíos de la toma de decisionesDesafíos de la toma de decisiones

•• Pronóstico inciertoPronóstico incierto

•• Mantener la esperanzaMantener la esperanza

•• Toma de decisiones por subrogantesToma de decisiones por subrogantes



¿Qué se decide?¿Qué se decide?

•• Criterios de incurabilidadCriterios de incurabilidad

•• Procedimientos quirúrgicos e invasivosProcedimientos quirúrgicos e invasivos

•• Intervenciones (UCIP, DNR, etc.)Intervenciones (UCIP, DNR, etc.)•• Intervenciones (UCIP, DNR, etc.)Intervenciones (UCIP, DNR, etc.)

•• Objetivos terapéuticos Objetivos terapéuticos 

•• EscolaridadEscolaridad

•• Control de síntomas en el final de la vidaControl de síntomas en el final de la vida



¿Quién decide?¿Quién decide?

Padres, familia,Padres, familia,

amigosamigos

Familia extensa,Familia extensa,

comunidadcomunidad Equipo de saludEquipo de salud

NiñoNiño



¿Cuándo se decide?¿Cuándo se decide?

Tratamiento curativoTratamiento curativo

Modelo de Cuidado IntegradoModelo de Cuidado Integrado

Tratamiento curativoTratamiento curativo

Confort y maximizar la calidad de vidaConfort y maximizar la calidad de vida

Programación de cuidadosProgramación de cuidados

Cuidados previosCuidados previos

a la muertea la muerte

Cuidados de soporte a la familiaCuidados de soporte a la familia Soporte en el dueloSoporte en el duelo

DiagnósticoDiagnóstico MuerteMuerte



¿¿Cómo Cómo se decide?se decide?

El círculo del proceso de decisiones El círculo del proceso de decisiones 

Conocer estilos deConocer estilos de

comunicación, cultura, creenciascomunicación, cultura, creencias

Valorar conocimientoValorar conocimiento

y perspectivasy perspectivas

Prevenir conflictos yPrevenir conflictos y

asegurar continuidadasegurar continuidad

Evaluación continuaEvaluación continua

y perspectivasy perspectivas

Valorar capacidad deValorar capacidad de

toma de decisionestoma de decisiones

Hallar las personas yHallar las personas y

el lugar para la discusiónel lugar para la discusiónDiscusión abierta yDiscusión abierta y

decisiones compartidasdecisiones compartidas

Evaluar opciones Evaluar opciones 

yy

realizar eleccionesrealizar elecciones

informadasinformadas

DecisionDecision MakingMaking in in PediatricPediatric PalliativePalliative CareCare

forfor InfantsInfants, , ChildrenChildren and and AdolescentsAdolescents, 2004, 2004





•• Los cuidados paliativos Los cuidados paliativos 

abordan muchas abordan muchas 

necesidades insatisfechas, necesidades insatisfechas, 

incluyendo el control de incluyendo el control de 

los síntomas, la los síntomas, la 

coordinación del cuidado y coordinación del cuidado y 

la toma de decisiones.la toma de decisiones.la toma de decisiones.la toma de decisiones.

•• Es un recurso subutilizado Es un recurso subutilizado 

en la población pediátrica.en la población pediátrica.

•• Algunos pediatras no se Algunos pediatras no se 

sienten cómodos iniciando sienten cómodos iniciando 

discusiones sobre discusiones sobre 

objetivos de cuidadoobjetivos de cuidado..



•• El objetivo del estudio fue El objetivo del estudio fue 

evaluar la factibilidad de evaluar la factibilidad de 

introducir CP y planes introducir CP y planes 

avanzados de cuidados avanzados de cuidados 

durante la consulta clínica durante la consulta clínica 

en la atención primariaen la atención primaria..

OBJETIVOSOBJETIVOS

en la atención primariaen la atención primaria..

•• Secundariamente se evaluó Secundariamente se evaluó 

si este tipo de interconsulta si este tipo de interconsulta 

integrada aumentaba la integrada aumentaba la 

conciencia sobre cuidados conciencia sobre cuidados 

paliativos, mejoraba el paliativos, mejoraba el 

acceso a CP y facilitaba las acceso a CP y facilitaba las 

discusiones sobre planes discusiones sobre planes 

avanzados de cuidadosavanzados de cuidados



ConclusionesConclusiones

•• IntroducciónIntroducción dede cuidadoscuidados paliativospaliativos dentrodentro dede lala atenciónatención
primariaprimaria mejorómejoró lala concienciaconciencia dede pediatraspediatras yy familias,familias, yy
permitiópermitió unun mayormayor accesoacceso dede niñosniños concon condicionescondiciones
crónicascrónicas..

•• UnUn enfoqueenfoque integradointegrado involucrandoinvolucrando unun miembromiembro deldel
equipoequipo dede cuidadoscuidados paliativospaliativos presentepresente enen lala consultaconsulta dede
atenciónatención primariaprimaria fuefue eficazeficaz peropero insustentableinsustentable..

•• LasLas barrerasbarreras parapara lala introducciónintroducción tempranatemprana dede cuidadoscuidados
paliativospaliativos fueronfueron identificadosidentificados enen lala logísticalogística ee
incomodidadincomodidad deldel médicomédico yy dede lala familiafamilia parapara lala
incorporaciónincorporación dede loslos cuidadoscuidados paliativospaliativos ..



ConclusionesConclusiones

Niños con Niños con condiciones crónicas y discapacidadcondiciones crónicas y discapacidad

--Necesidad de atención integral con énfasis no Necesidad de atención integral con énfasis no sólo sólo en en 

los aspectos médicos sino también en los aspectos los aspectos médicos sino también en los aspectos 

sanos e integración socioculturalsanos e integración sociocultural..sanos e integración socioculturalsanos e integración sociocultural..

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

familia.familia.

-- Importancia de cuidar a los que cuidanImportancia de cuidar a los que cuidan



El  proceso de toma de decisiones nos El  proceso de toma de decisiones nos 

confronta con dificultades que deberemos confronta con dificultades que deberemos 

tramitar contramitar con

•• Conocimiento médico Conocimiento médico 

•• Comunicación  Comunicación  efectiva y empática efectiva y empática 

•• Voluntad de admitir la incertidumbre Voluntad de admitir la incertidumbre 

•• Aceptación de valores, creencias y deseos Aceptación de valores, creencias y deseos 

del niño y su familia del niño y su familia 





¡¡ Muchas gracias !!¡¡ Muchas gracias !!¡¡ Muchas gracias !!¡¡ Muchas gracias !!


