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CONGRESO PRESENCIAL

La Universalidad ¢
Cuidados Paliativos

una realidad y un desatio

Cuidado Paliativo en Pediatria




Cuidados paliativos perinatales y
toma de decisiones
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* Visibilizar las condiciones que reqbf!ren cuidados paliativos en el inicio de la vida

* Describir el proceso de ate!ién en es de amenaza a la vida perinatal

* Reconocer el apoyo que el equipo de salud necesita para la toma de decisiones

Puntos clave




Nueva definicion basada en el
consenso de expertos

* “los cuidados paliativos son la asistencia
activa, holistica, de personas de todas las
edades con sufrimiento relacionado con la
salud debido a una enfermedad severa y
especialmente de quienes estan cerca del
final de la vida. Su objetivo es mejorar la
calidad de vida de los pacientes, sus familias

y sus cuidadores”.
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European Journal of
Palliative Care

THE JOURNAL OF THE EUROPEAN ASSOCIATION I'OR PALLIATIVE CARE

IMPaCCT: standards for paediatric
palliative care in Europe

7/ \\\ Ar CAPC Taskforce decument promotad and spcnscned by the FONDAZONE MARUZZA LEFEBVRE

D'CVIDIC ONLUS. working to prvide care for shidren and adults with inourable diseases. for the
FONDAZIONE

MAR\ ,77 s Mpmvement of in-home palliatve care, for dignity and cualty of life
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Special Article
International Standards for Pediatric Palliative Care:
From IMPaCCT to GO-PPaCS

Franca Benini, MD, Danai Papadatou, PhD, Mercedes Bernadi, MD, Finella Craig, MD, Lucia De Zen, MD, PhD,
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. . e CG r e Abstract
P 0LL| 0t| U Context. Since the publication of the IMPaCCT project in 2007, much effort has been made 1o develop new appraaches 10
pediatric palliative care (PPC). Fifieen years later, itis time 10 redefine the standards in PPC.

Objectives. An international group of experts in PPC has revised the stndards in PPC through the GOPPaCS project
(Global Overview ~ PPC Standards). The goal was 1o update the PPC standards considering the specificity of different settings,
resources, and emerging challenges. The present document is intended 1o reach all people directly or indirectly involved in
PPC.

Methods. A literature review in MEDLINE was conducted 1o expand on the fundamental points and current standards on
PPCand o cover an international setting. The literature search (updated on the 15th of April 2021) was carried out using differ-
ent combinations of keywords and focusing on papers published in English over the past 5 years (2016-2020), but older artides
were considered when relevant. The consensus on the fundamental points, standards of care and paper contents was reached
by open discussion.

Results. Fundamental poinis were defined regarding the definition of PPC, eligibility criteria and the magninade of the need
for PPC, while standards were redefined for the following six areas: 1) dinical, developmental, psychological, social, ethical and
spiriual needs; 2) endoflife care; 3) care models and seutings of care; 4) PPC in humanitanan emergendes; 5) care ok; and
6) education and training for healthcare providers.

Condusion. The present ds developed with the ibution of an i 1 group of experts from different
countries, experiences and modek of care, provides fundamental poinis and standards for a wider implementation of PPC

Fourth € dition 2018
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1. Enfermedades con un tratamiento curativo que
puede fallar
2. Enfermedades cuyos tratamientos disponibles G ru po 1 G ru po 2
actualmente prolongan y cronifican la trayectoria
3. Enfermedades progresivas cuyo tratamiento es
siempre paliativo

4. Enfermedades cronicas no progresivas con aumento
de la morbilidad G r u O 4
5. NifAos por nacer con problemas de salud importantes p
que pueden no vivir hasta el nacimiento, bebés que
pueden sobrevivir solo unas pocas horas/dias, bebés

Condiciones pasibles de un enfoque paliativo ’

con anomalias congénitas que pueden amenazar las
funciones vitales y bebés a quienes se les aplicd
cuidados intensivos de manera apropiada pero

desarrollaron una enfermedad incurable. ‘
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El periodo neonatal es el momento mas W
vulnerable para un niiho

En 2021, 2,3 millones de ninos murieron

Neonatal mortality rate, by country, 2021

en el primer mes de vida

6.400 muertes neonatales cada dia En Argentina, de cada 1000

nacidos vivos, 6 fallecen

durante el primer mes de
vida y de ellos, 4 durante la
primera semana.

Un tercio de todas las muertes neonatales
que ocurren dentro del primer dia

después del nacimiento

Tres cuartas partes ocurren dentro de la

Note: Categories are based on unrounded numbers; value ranges
|

Greater than the lower bound number and less than or equal to the upper bound number. This map
does not reflect a position by UN IGME agencies on the legal statu iers

of any country or territory or the delimitation of any front

primera semana de vida
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CA® SUSCRIBETE &

WM En Argentina, en el afio
2021, se produjeron
4449 defunciones
durante la gestacion
(83% con22ymas
semanas de gestacion)

7 Octubre 2020 | Salud

Cerca de dos millones de bebés nacen muertos cada aio, la gran mayoria -un 84%- en
paises de ingresos bajos y medianos bajos. Sila COVID-19 reduce los servicios de salud
a la mitad podria causar casi 200.000 casos adicionales en 117 paises, destaca un
informe de la ONU. "Mas alla de la pérdida de vidas, los costos psicologicos y financieros
para las mujeres, las familias y las sociedades son graves y duraderos”, senala la
directora del fondo para la infancia.

UNICEF/Loulou d’Aki Una muijer que dio a luz a una nifia muerta se recupera en la sala de maternidad del Hospital Al-Shifa en Gaza
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* Avances en el diagndstico perinatal y la
tecnologia médica han cambiado el

panorama del mundo perinatal. |

e Los limites de la viabilidad continuan

disminuyendo. |

* La informacion diagndstica estad disponible

mads tempranamente en el embarazo.

* Los centros de DPN no siempre trabajan

en comunicacion con las UCIN o Centros

de Cuidados Paliativos.
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Committee on Obstetric Practice. Committee on Ethics
Publicado en 2019 y reafirmado en 2021

* Con un enfoque dual en aliviar el

Pl

™, The American College =

sufrimiento y honrar los valores del

M

ACOG COMMITTEE OPINION
paciente, los cuidados paliativos .

Pediatrics” liaison
- : “o,'lhz,\mimﬂ"“‘*"d
e s om Blic wilh the aSU4en™ 5, 0 MD, MPIL
ber James J. C A M‘i::‘:nl‘ml-k ‘Fdnl Medicine’s liaison ma—
mem! 2
and the Socicty
Macauley, MD

Per'matal palliative Care

perinatales se pueden proporcionar R
wmpaﬁam_@‘e?“‘”pw without i suspected anteratd
al mismo tiempo que el tratamiento °

: e 00 et s ama&fwﬁA mommw torminato
communication W;;HMTMS one dwuﬁms : )
L
il wh:;iwedbv i
o
para prolongar la vida.
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» é¢Como asesorar a los padres durante el embarazo, interpretando pruebas y
procedimientos diagnosticos y al mismo tiempo reconocer la incertidumbre

sobre pronaostico y resultados posibles?

* (.Como podemeas brindar a los padres y familias informacion y apoyo

respetando sus valores?
e .Como podemos evaluar las cargas y los beneficios de la tecnologia?

e ¢Como hacemos la transicion de un soporte vital agresivo para centrarnos

en medidas de confort?
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|dentificacion y derivaciénq
precoz

* Deteccion del embarazo de riesgo vital
» Estudios diagnosticos e interconsultas
 Clarificar la enfermedad

* Valorar la unidad de cuidado

* Favorecer estrategias de afrontamiento

* Plan individualizado de cuidados
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Segun la clasificacion de
la mayoria de los diagn ’
‘ prenatales nece :
la etapc

Certeza
diagnostica

Diagndstico
incierto

¢

Certeza
prondstica

Prondstico
incierto

y
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Las familias deben prepararse para...

El bebérequiera
medidasde
reanimacion

El bebévivamas El bebé fallezca El bebé viva menos

intra-utero de lo esperado

de lo esperado

Anticipar + planificar
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Que es lo
que
podemos

hacer

Integridad  Principio:

Valor morai honestid:

i 2N 4\ z
Dnor Ia Etlca corl'ec

leccnon d w & justici

onciencia responsabilid:

Que es lo
que
debemos
hacer

Que es lo
que nos
esta

permitido
hacer

©

Sociedad
Médica
Cuidados

Paliativos
Chile



Sociedad
Médica
Cuidados
Paliativos
Chile

Ficura 1. En la zona de decision informada parental, el tratamiento puede ser provisto o suspendido en
funcién del criterio de los progenitores

Certeza creciente
de que el
tratamiento esta
en el mejor interés

Umbral superior.
Por encima
de este punto,
el tratamiento

del paciente es mandatorio Etica de la
' '[ resolucion de los
A valores y no de
na de . Zona de decision los conflictos

Zona gris

Iscernimiento
parental

informada parental

Umbral inferior.
Por debajo
de este punto,
el tratamiento
es irracional

Certeza creciente
de que el
tratamiento NO
esta en el mejor
interés
del paciente

Mariani G, Arimany M. Decisiones en reanimacién y cuidados de fin de vida en neonatos. Aspectos bioéticos (parte Il). Arch Argent
Pediatr 2023;121(2):€202202872.



End-of-life care for newborn infants in Argentina. Prospective multicenter study [

Mariani G, Contrera P2, Fernandez A?, Avila A%, Virasoro M5, Urquizu 12, Portela MC?, Fernandez P4, Cardigni G2, Vain N2

"Hospital Italiano de Buenos Aires, 2Sanatorio Trinidad, *Fundasamin, *Ministerio de Salud de Argentina, Sanatorio Tandil
Conflicts of interest: None

BACKGROUND METHODS (cont)

Most neonatal deaths in industrialized countries follow a process of ~ Sample size calculation was speculative because of the

Adequation consisted in WH

adequation of care (withhold-WH-/ withdraw-WD-support). Little is absence of previous data. For a prevalence of 20% of WH-WD, resuscitation/ do not add new
known about how end-of-iife care is provided in Argentina, both in the 245 patients were needed. We decided to carry the study for6 ‘tb_e[gpig in 65% and active WD of
delivery room (DR) and in the Neonatal Intensive Care Unit (NICU) ~ Months, then evaluate the results and decide if the recruitment life sustaining therapies in 35%.

OBJECTIVES ol [Multivariable analysis showed that a

RESULTS Edl ldiagnosis_ of a major congenital

Main: To describe how neonates die in Argentina and fo analyze ﬂmﬂm 'anomaly increased the odds of
factors involved in the decision-making process From 5-11o DR (79) NICU (619) § 2dequation of care (OR 5.42; CI95%

I 3.97-8.23) while being assisted in a
Public Hospital decreased those

Y/ i
DR ¢ Jcy s odds (OR 0.56; CI95% 0.37-0.85).

Specific: To describe the care provided at the end of Iife, evaluate , AIT20%% lGAmedianiQR| 27(2434) | 30(2636) *

differences between public and private hospitals and between  «, 698 neonates, B s e P s
deaths that occurred in the DR in comparison with those that occur  Detmthe™ - Q ( - )[1160 ( | )
in the NICU included Female (%) 43% 44% \

Hospitals, 619 [Twins (%) 8% 11% Within pat?e'ngwnose death ™ “ _ ‘DR NICl/J

_ " y ) 79 in the DR. Apgar 5<3 76% 10% * of care,_p_arems were involved in |process Nurses involved - | 50%
Design: Prospective, multicenter, observational study L b the decision in 71% of the cases, [Reason for Inevitable death | 87% | 71%*
Inclusion criteria: Neonates = 22 weeks gestational age who died *» <0.05 so% the nursing team in 50% and i f = =
either in the DR or in the NICU from 91 Maternity Hospitals with i cumen i . palliative carg specialists were  fu w0 _{Q0TL compromisey 13% 29%‘
more than 1000 annual births and 6 Pediatric Hospitals in - seremeay - -8 consulted i,(f]g 92% of Typeof  |WH-DNR 88% | 58%
Argentina. complications of > [ parents were bffered to hold their [gdequation|WD 12% | 42%*
Data recruitment: Within 7 days after each infant demise, one prematurity (47%) child at the end and 90% of them |Hold child [Offered 80% | 96%*
investigator at each Center conducted an interview with a member and major = 2% accepted to do so. Accepted 76% | 94%"
of the health care team who had been involved in the end-of-life congenital el : '
care. Specific CRF were designed for DR and NICU deaths and anomalies (27%) " Public Hosp|Children’s Hosp|Private Hosp
were available through an online electronic form. Perinatal data, ,—-L n N e prog L) Adequation of care (WH-WD) 29% 39% 42% *
cogd:enonfs th?tt ':ed todde'alt:. whether there was ::gzquauon of carrye ovdfall, 32% of \' = bl | md Memory box 35% 61% 63% *
I P I e neoMujgs died » o - Post mortem F/U program 16% 2% 28% *
to Quamtee the Confldeﬂuamy of the data. anemfa:e?s BPrematurty BMCA Ninfection NRespirstory MApRyYS NOther AUtOpSY —_—- 3% 10% 10% *

Ethics: The protocol was approved by the Research Ethics of adequation of care (YHs-er=/gklife sust me‘
Committee of each participating hospital. and this was lower in i NICU (28%) tn?- ithe DR (67%. o CONCLUSIONS
Statistical analysis: Z test of proportions and Chi2 were used, and  dfference in proportions B:3a(o 528, 90507 0o~ Most neonates who die in NICUs in Argentina do so while receiving full

a multivariate logistic regression was performed to identify factors  The reason for WH/MWD care was an imminent or inevitable death ~ Support. A small percentage of WH or WD of support is secondary to
independently associated with adequation of care in 75% of cases and severe compromise of quality of life in 25%.  quality-of-life compromise. Decisions about WH or WD intensive care
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v'Evaluar los recursos locales como parte del plan de cuidado [ | chile
v'Recepcion de la embarazada y su familia respetando la intimidad

v'Brindar orientacion sobre la condicion que genera el ingreso al plan de cuidado a
los padres antes, durante y después del parto

v'Evaluacidn y asesoramiento de las necesidades especificas de la unidad de
cuidado

v'Coordinacion entre los diferentes servicios y toma de decisiones compartida
v Planificacion electiva de la finalizacion del embarazo

v'Asistencia durante el nacimiento: delimitacién de reanimacién; medidas de
confort; disponibilidad de medicamentos para tratar los sintomas por via bucal si
el acceso intravenoso no estad disponible; decidir intervenciones diagnosticas

v Acompafiamiento a los familiares
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v’ Identificacion del bebé
v'Generacion de recuerdos
v'Luego de producido el parto acomodacion en habitacidn individual

v'Acondicionamiento del bebé y presentacion si lo desean y cuando lo desean en la
habitacion en caso de fallecimiento

v Informacion sobre lactancia, métodos de inhibicion de la misma y donacién a los
bancos de leche

v'Retiro del cuerpo de la habitacion cuando lo solicitan

v'Asistencia Psicolégica para la paciente y la familia (Urgencia psiquica)
v’ Asistencia para la inhumacion en caso que asi lo deseen

v'Entrega del recordatorio

v'Seguimiento posterior
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osibilidad de decidir el destino final de los restos siempre
ue no haya oposicion formal, valida y legal

de restos 1 ios o = a22
semanas o 500 gramos.

SN MIGUEL .ol st

La muerte fetal antes de las 22 semanas o 500 gramos de peso son consideradas como
muerte fetal precoz, no extendiendose acta o certificado de defuncion fetal segin la Ley
14078, articulo 50. Ello no es obstaculo para que, si los padres asi lo desean, puedan
solicitar la inhumacién. Tal opcién es posible a través del Hospital Larcade, donde se
ofrece el servicio de cremacion del feto en el cementerio municipal y colocarlo en el
cinerario creado a tal fin, denominado Querubines. Este se encuentra en el sector
Angelitos de dicho cementerio.

Esta posibilidadse encuadra en el acompafamientoy cuidado delas familias que sufren
el duelo de la pérdida de un hijo, junto al apoyo psicolégico que se les brinda. El interés
primordial es ayudar a enfrentar este momento, y poder despedirse de su nifio.

En caso de no elegirlainhumacién, los restos serantratados y dispuestos conforme Ley

14078.

He leido y se me han aclaradolas dudasrespecto de los alcances de esta autorizacion.
Completar segin la ision t d

(- T R p D.N.LN® ... ......., autorizo lainhumacién en el Cinerario

Querubines ubicado en el cementerio de San Miguel.

W0 ¢ Sosooansouanassiseansssaiag DNEE N ool ioivensadsity NO autorizo la inhumacion en el
Cinerario Querubines ubicado en el cementerio de San Miguel. Se me informa que los
restos seran tratados conforme lo previsto por la Ley 14078.

Firma del paciente o familiar.

Firma y sello del MEdico U ODSIEIICA, ... .vuviiuiiiiniaeiiiiiiieaeieaaenaes
Firma de la autoridad del Hospital: ..............ocereeienriiiirernccceceneenee
Firma Secretaria de Salud: ..._...

Firma de la Jefatura de Defunciones del Hospital:

Firma de Direccion del Cementerio: ..................coccooiiiiiiiiiiiiciienens




El cuidado del duelo reconoce
que las experiencias y
sentimientos de los padres

cuentan sin importar el tiempo

de la gestacion...

©
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HOSPITA ROF. DR. ALEJANDRO POSADAS
DEPARTAMENTO DE RIA
10 DE CARDIOLOG‘A PEDIATRICA

SERVIC

Jefa de servicio: Dra- patricia Kazelian
Fecha 31/08/2023

PACIENTE INTE RNADA EN HOSPITAL LARCADE v,(mmmm EN INTE R(,ONCH\\'A
AcoMpAngA POR YRI-RI\J/\D(‘R/\ SOCIAL PARA RE ALIZAR (,(Jf,AP()\fﬁ ETAL f’:)ﬂ
PEDIDO DE LA DRA. ROXANA FUENTES DF LA SECCION DE MEDICINA FETAL DE E STE
HOSPITAL
Apellido Y Nomt
DNIHC 44398262
Edad Materna 21 ANOS
Edad Gestacvonal 35 SEM/\NAS
G3 P2
A FETAL

Motivo de Consulta C/\RD\OPI\T!A CONOEN\T
OBES\DAD
CONSUMO PROBLEMAT‘CO DE SUSTANC\AS

ARDIACO FETAL

ECODOPF’LERC

DE 4 CAMARAS
ENTR\CULO 1zQul

ERDO

ATRESIA MITRAL
FOP 10.3mmM FLUJO \RRESTR\CT\CO
A TR\CUSP\DEA LEVE/MODERADA

CORTE DE3 VASOS
ATRESIA VALV R AORTICA
TA SCENDENTE 2.3 mm DE D\AMETRO CON

HIPOPLAS\A DE A
E LDUCTUS ARTER\OSOY

- ~~u aTRESIA

E DE H\POP[}\S!A DE COF
ENDENTE 2.3 mm

CONCLUSION SINDROM
MITRO“AORT\CA AORTA ASC

SE EXPLICA ALA PACIENTE YALAT
CARDIOLOG\CO DE CARD\OPATIA CON
VUELVE AL HOSPITAL RCADE DE SA

RA. KAZELIAN PATRICIA ~
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- =
HOSPITAL MUNICIPAL =1~

DR RAUL F. LARCADE




rkiman@gmail.com
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