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Cuidados Paliativos

De acuerdo a la definiciéon de la OMS:

* Los cuidados paliativos MEJORAN LA CALIDAD DE VIDA de los pacientes y sus allegados
cuando afrontan problemas de orden fisico, psicosocial o espiritual inherentes a una
enfermedad potencialmente mortal.

- PREVIENEN Y ALIVIAN EL SUFRIMIENTO a través de la identificacion temprana, la
evaluacion y el tratamiento correctos sus problemas.

e La asistencia paliativa ofrece un SISTEMA DE APOYO para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte.




Recursos CPP — Mapa

Encuesta 2018 de recursos humanos en cuidados paliativos pediatricos (RHUS-CPP)
Realizada por el Centro de Investigacion e Implementacién en Cuidados Paliativos

Instituto de Politicas de Salud y Efectividad Clinica (ClI-CP-IECS)
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NIVEL 2
Al menos un médico y al menos un ENF / PSI / TS, ambos con, como minimo, formacion
especializada en CPP (Equipo bdsico

NIVEL 1
Al menos un médico con formacién especiallzada o especialista que articula con otros
profesionales (no especializados) para proveer CPP (Equipo funcional

Del total de 2531 pacientes que se atendieron en el 2017,

17

Se atendieron en equipos de Nivel 1,

5 % Se atendieron en equipos de Nivel 2,

Equipos por nivel 83 9, Seatendieron en equipos de Nivel 3.




ESTRATEGIAS PARA EL DESARROLLO DE CP
Modelo de salud publica desarrollado por la OMS

POLITICAS DE SALUD DISPONIBILIDAD DE
MEDICAMENTOS

EDUCACION / INVESTIGACION



Politicas de Salud y Disponibilidad de Medicamentos
ASPECTOS REGLAMENTARIOS

Hay un cuerpo de legislacion en crecimiento ...

2002

2011

2012

2015

2016

Programa Médico Obligatorio (PMO) exige dar asistencia paliativa y control de sintomas, y provision de opioides.

Convenio Aamycp + INC + ANMAT para facilitar el acceso a opioides

Ley 26742 “Muerte digna”, derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencion de su enfermedad o padecimiento

También habilita al paciente a rechazar o aceptar tratamientos y a dejar asentada una voluntad anticipada.

Aprobacion de la especialidad medica por el Ministerio de Salud en Medicina Paliativa (Resolucion 1814/2015)

Creacion del Programa Nacional de Cuidados Paliativos dependiente del Instituto Nacional del Cancer
(Resolucion 1243/2016)
Provision y distribucién gratuita de opioides




Educacion
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Instituto Nacional
del Cancer

Beca clinica PPC para médicos y enfermeras
(Fondos gubernamentales 2-3 puestos / afo)
Curso PPC (curso gratuito en linea)
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Comité Nacional de Cuidados Paliativos
Examen de especialista en Medicina Paliativa en Pediatria
desde 2016
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Elaboracion de un consenso sobre criterios de intervencion oportuna
de cuidados paliativos pediatricos

Objetivo: Definir criterios a partir de los cuales solicitar intervencion por parte de especialistas en CPP,
a través de un consenso de expertos.

Directora: Dussel, V

Coordinador: Mindeguia, M

Palumbo, C, Requena, ML, Santos, G, Sticco, N, Yazde Puleio, M

Comité Nacional de Cuidados Paliativos de la SAP



AYECTORIAS DE FIN DE VIDA'Y MUERTE
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Feudtner, C., Collaborative communication in pediatric palliative care: a foundation for problem-solving and decision-making. Pediatr Clin North Am, 2007. 54(5): p. 583-607

Clasificacién ACT Pacientes tributarios de cuidados paliativos segun la Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families “



ECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS INTEGRALES

a SERIES
CURING PALLIATION BEREAVEMENT
(CURACION) (PALIACION) (DUELO)

b PARALLEL

CURING

BEREAVEMENT

PALLIATION

c INTEGRATIVE™

*Mindset of "Being With” and "Doing To"
DIAGNOSIS

to

Siglo XVII, no se modifico mucho ha:

Modelo presentado en 2005

Milstein, J., A paradigm of integrative care: healing with curing throughout life, "being with" and "doing to". J Perinatol, 2005. 25(9): p.



Metodologia para la elaboracion del consenso

* Meétodo Delphi
* Poblacién: Personal activo de equipos o afectado a CPP (médicos y no médicos) = n177

Instrumento para lera ronda

= Disenado de novo

* Encuesta semi-estructurada (Preguntas abiertas)

= Rol del especialista

® Funciones del especialista

=  Criterios de derivacion:

— Automaticos (en que circunstancias SIEMPRE deberia interconsultarse)

— Segun tipo de trayectoria de la enfermedad (Grupos ACT, Leuthner)

— Emocionales, Familiares

— Recomendaciones / Sugerencias



Criterios transversales de interconsulta a CPP, en el contexto de una EALYV,

Diagndstico de enfermedad prenatal incompatible con la vida o con una expectativa de vida <2 aios.

Bajas (<30%) o nulas chances de curacion o recuperacion.

Cuando el equipo de cabecera no se sorprendiera si el paciente falleciera dentro del proximo afio.

Deterioro clinico progresivo y/o irreversible de érganos y sistemas.

Segun evolucién Pérdida de funciones que disminuye significativamente la autonomia del paciente para realizar
de la enfermedad, actividades de la vida diaria o aumente la demanda de cuidado (por ej. en lactantes o pacientes con
deterioro neurolégico).

Aumento >50% del nimero de internaciones no programadas en los ultimos 3 meses (comparado coi
el trimestre anterior, PAPA Scale).

Estadia prolongada en UCI >25 dias (Cita: Arias).

Alteracion severa de la calidad de vida por la enfermedad o por su tratamiento.




Criterios transversales de interconsulta a CPP, en el contexto de una EALYV,

Segun el distrés fisico
(Sintomas clinicos)

Cuando lo sintomas fisicos (dolor, nauseas, vomitos, y otros) no respondan o respondan parcialmente
a las medidas farmacoldgicas y/o no farmacoldgicas iniciadas por el equipo tratante.

Cuando el aumento de la intensidad de los sintomas fisicos suceden en un contexto de desmejoria
clinica.

Cuando el aumento del numero de sintomas fisicos sucede en un contexto de desmejoria clinica.

Cuando el manejo inicial de sintomas fisicos en pacientes con comorbilidades condicione el
tratamiento farmacolégico habitual (por e]. insuficiencia renal, hepatica).

Cuando el manejo inicial de sintomas fisicos en pacientes con antecedentes de consumo problematico
de sustancias condicione el tratamiento farmacologico habitual.




Criterios transversales de interconsulta a CPP, en el contexto de una EALYV,

Cuando este distrés interfiere en la manera de afrontar la enfermedad.

En el caso de pacientes con
distrés emocional
(por ej. ansiedad, depresion,
dificultades en la comunicacion,

Cuando este distrés exacerba la percepcidon de otros sintomas (e]. dolor total).

alteraciones del sueno,
deterioro de la autoimagen),
social
(por ej. pérdida de rol,
tendencia al aislamiento), o

Cuando el distrés no responde o responde parcialmente a las medidas iniciadas por el
equipo tratante.

espiritual

(por ej. sufrimiento existencial),
Cuando el distrés emocional/espiritual (miedo, angustia, ansiedad, enojo, confusion)

estuviera relacionado con la muerte o el proceso de morir.

N ESTOS CASOS, COMPETE CONSULTAR A UN EQUIPO ESPECIALIZADO EN CPP, CON INDEPENDENCIA DE SI ADEMAS CORRESPOND
HACER UNA CONSULTA A SALUD MENTAL, TRABAJO SOCIAL, U OTRA DISCIPLINA.




Criterios transversales de interconsulta a CPP, en el contexto de una EALYV,

 las siguientes situaciones familiares,

Cuando existe claudicacion o riesgo de claudicacion familiar.

Cuando los conflictos familiares dificulten/obstaculicen el cuidado del paciente.

Cuando el distrés emocional, social o espiritual de alguno de los cuidadores principales del
paciente dificulten/obstaculicen su cuidado.

Cuando existen factores de riesgo para duelo prolongado.

Para promover la comunicacion,
(equipo tratante)

Cuando el equipo tratante considere que el equipo de CPP pueda favorecer la resolucion d
dificultades comunicacionales entre el paciente y la familia o entre el paciente/familiay el
equipo tratante.

Cuando el equipo tratante considere que el equipo de CPP pueda facilitar la comunicacion
de "malas noticias".

Cuando el equipo tratante identifique que existe un "Cerco del silencio” en torno al
paciente.




Criterios transversales de interconsulta a CPP, en el contexto de una EALV,

Para la toma de decisiones,

Cuando el equipo tratante considere necesaria la adecuacion del esfuerzo terapéutico en el
contexto de final de vida.

Cuando se plantean dificultades en relacion a la proporcionalidad terapéutica (por ej.
traqueostomia y/o ventilacién mecanica en enfermedades neuromusculares, recambio de
valvula de derivacion ventriculo-peritoneal en hidranencefalia, reingreso a UTI).

Cuando el paciente o la familia plantea una voluntad anticipada.

Cuando en el contexto de una EALV, el equipo tratante considere necesario establecer
directivas anticipadas (por ej. orden de no reanimar, no ingreso a UTI, no transfusiones)

Para proveer cuidados durante el
proceso de fin de vida,

Cuando el equipo tratante proponga contrarreferir al paciente.

Cuando el cuidado en esta etapa se vaya a realizar en el domicilio del paciente.

Cuando el equipo tratante considere que el paciente requiere sedacion paliativa.




omo sigue... 2da ronda

Misma poblaciéon (n=104)
* Muestra: Participantes en la primera ronda (n=122)

Encuesta estructurada en la que los participantes deberan evaluar para cada criterio:

 IMPORTANCIA (Likert, 5).
e ACEPTABILIDAD: Que tan probable ve que otros profesionales interconsulten a CPP por estos criterios (Likert, 5)

* FACTIBILIDAD: Que los especialistas de CPP puedan dar respuesta a la demanda generada por estos criterios (Likert, 5)

DISENO DE CONSENSO mmms) EVALUACION Y VALIDACION CON LOS OTROS COMITES SAP



Riesgo de / Claudicacién familiar
Conflictos que obstaculizan el cuidado del
paciente

Burn-out del cuidador principal

Factores de duelo prolongado

Adecuacion de esfuerzo terapéutico

INTEGRACION

Segun (evolucién/trayectoria) de enfermedad * Dificultades en la comunicacién

+ [INT]

-

-

Voluntad/es anticipada/s

e Distrés: * Abordaje del “cerco de silencio”
- Fisico (control de sintomas clinicos), * Toma de decisiones
- Emocional * Adecuacién de esfuerzo terapeutico (/
- Social * Directivas anticipadas
- Espiritual *  Provision de cuidados durante el proc

de fin de vida / Contrareferencia / Tra:

a domicilio

LNCION + OPORTUNA
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DEBILIDADES 5’

itaciones presupuestarias en las instituciones publicas y en los distintos
sectores a nivel nacional, municipal o provincial.

os salarios generales para una tarea de mucho esfuerzo, que generan
esidades de pluriempleo.

0s servicios y profesionales con dedicacion exclusiva
sgo de Burn-out por falta de presupuesto en las instituciones publicas.

ta de continuidad en las politicas publicas por frecuentes cambios de
ponsables de areas de gestidn politica.

aptacion de la cantidad de profesionales y equipos a las
cesidades epidemioldgicas prevalecientes (falta de profesionales
bacitados)

estigacion clinica

jrar el establecimiento de la nocidn de continuidad de la atencion,
1 la provision de atencidn paliativa temprana/oportuba, y atencion al
| de la vida
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Recurso profesional competente e interesado en muchos equipc
con capacidad formadora.

Oferta de capacitacion de posgrado en distintas modalidades

La aamycp, con una trayectoria de 20 aios, es referente tanto a
académico: acreditacién; como a nivel publico: legislacién.

Reconocimiento de provision de opioides y alivio del dolor y
sufrimiento como un derecho humano por las autoridades sanit

Adaptado de Atlas de cuidados paliativos en latinoamérica: Arg

Pastrana T, De Lima L, Wenk R, Eisenchlas J, Monti C, Rocafort J, Centeno C (2012). Atlas de Cul

Paliativos de Latinoamérica ALCP. 1a edicidn. Houston: IAHPC



