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“Medidas que aumentan la calidad de vida de
pacientes y sus familias frente
a una enfermedad terminal (avanzada),

a través de la prevencion y disminucion del
sufrimiento, con la identificacion precoz,
evaluacion correcta y tratamiento del dolor y
otros problemas fisicos, psicologicos, sociales

y espirituales” (owms, 2002)

"O Médico" - Luke Fildes

Rodriguez N. Cadiz V. Farias C. Palma Ch. Cuidado paliativo en oncologia pediatrica. Rev. Ped. Elec. [en linea] 2005. 2 (2) ISSN 0718-0918
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No hay programas paliativos enfocados a los NNA

Falta de tecnologias para realizar cuidados de calidad al NNA con
enfermedad que limita su vida.

Todo se puede curar, o de lo contario se ha fracaso.

No es posible conocer el momento clave para determinar cuando
modificar el cuidado curativo por el paliativo.




Cuidados paliativos

Y
Sociedad
Médica
Cuidados
Paliativos
Chile

/ Personas con patologia
oncologica a fin de vida

Personas con enfermedad

\ cronica avanzada. /
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NNA pasibles de cuidados paliativos

. B Condiciones amenazantes de la vida ( Con tratamiento curativo, pero puede
15-25% 7 fallar)

! r 7 Condiciones en que la muerte prematura es inevitable, y tratamientos
j\\t*k intensivos pueden prolongar la vida con una buena calidad

N\
85-75%

Condiciones irreversibles, pero no progresivas ( Con severas complicaciones en
“ el estado de salud y que pueden conducir a la muerte precoz)

Bernadd et al. Abordaje del nifio con una enfermedad pasible de cuidados paliativos. Arch Pediatr Urug 2010; 81(4):239-47; Association for Children with Life Threatening Conditions (ahora llamada Together for Short
Lifes, ***Hain RDW, Jassal S. Paediatric Palliative Medicine Care. Second edi. Handbooks OS, editor. Oxford Medical publications. New York, NY 10016, United States of America: Oxford University Press 2016; 2016. 336
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Cuidados paliativos en la infancia

Centrado en las
necesidades de NNA +»* Considerarlo como enfoque y no temporalidad.

con enfermedad que

o . +* Integracion temprana de los cuidados
limita la vida y su

familia. %+ Persona en su totalidad e integralidad.

** Orientado a prevenir y aliviar sufrimiento “total”

Tatamientoactho % Asistencia total y activa a la persona y su entorno.
Tratamiento continuo
Tatamientoalatho «* Planificacién anticipada de los cuidados
Modelo de cuidados pliativos segn +»* Decisiones compartidas y proporcionalidad del esfuerzo
13 Organizacion Mundial de [a Salud terapéutico
|1998)

GOmez-Batiste et al. Palliat Med. 2014 Apr 8;28(4):302—11.; World Health Organization. Definition of palliative care. 2015 [cited 2019 Nov 10].; Saunders C. A personal therapeutic journey. BMJ. 1996 Dec
21;313(7072):1599-601; Dalgaard et al. Palliat Support Care. 2014 Dec 13;12(6):495-513.; World Health Organization. Cuidados paliativos.2020 .
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Cuidados paliativos en la infancia
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“Punto de inflexion" “No hay nada mas que hacer”

\_

Evolucion de Terminalidad
la enfermedad Ireversibilidad

“CUIDADOS INTENSIVOS DE

CONFORT”

Protocolo Alivio del dolor por cancer y cuidados paliativos para el nifio con cancer. 2005. MINSAL
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Enfoque de los cuidados paliativos
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Promover la autonomia

Atencion integral Ve
y dignidad del NNA

Centro en la atencion

- Actitud rehabilitadora y
NNA y su familia

activa

La familia es el nucleo

de apoyo al NNA Importancia del

ambiente.
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Cuidados paliativos domiciliarios en infantes

En estas ultimas décadas ha tomado mayor relevancia.

Los padres o cuidadores pueden brindar los cuidados de alta
calidad, seguros y oportunos.

Permite bajar los costos asociados a la hospitalizacion
Disminuir el riesgo de mortalidad por enfermedades cruzadas.
Genera en los cuidadores menor ansiedad, carga, estrés.

Mejora autoeficacia de los padres o cuidadores

Flores et al. Modelo de atencién y clasificacién de «Nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencidn en salud NANEAS»: recomendaciones del Comité NANEAS de la Sociedad Chile . Rev Chil Pediatria.
2016;87(3):224-32; Fernandes et al. Rev Bras Enferm. 2017;70(6):1318-29; del Villar et al. An Pediatria.2022;96(5):449-51; Fornells HA. Cuidados paliativos en el domicilio. Acta Bioeth. 2000;6(1).
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v' El acompafiamiento interdisciplinar de las
familias es clave, con un trabajo integrado de
las distintas especialidades médicas y los
otros profesionales, con enfoque paliativita.

’ .
" ‘4 ’
‘‘‘‘‘‘‘‘

v’ Valorar las necesidades del NNA y su familia
desde la integralidad, fortaleciendo a los
cuidadores informales en el cuidado seguro,
oportuno y de calidad.

v El acompafiamiento activo no finaliza con el
fallecimiento.

Reflexiones finales
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