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Nuevas tecno logias diagnésticas
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Nuevos tratamientos

errmrad que SPINRAZS ACABA DE SER
¥ Sa sin restriccién. Mo podemos mas de la emocidn!!!!




Un niflo con una «enfermedad terminal» es un
nino que no tiene ninguna expectativa de curacion

de su enfermedad pero que necesita tanta atencion

y comodidad como se le pueda proporcionar ...




;Como definir «enfermedad terminal» hoyen dia?

A Segun el diagnéstico

c‘i’ Segun la respuesta al
tratamiento dirigido a su

enfermedad

ﬁ Segun el tiempo esperado

de vida




Diagnéstico

Enfermedad «sin opcién curativa»

Comunicacién periddica y Coordinacién

Paciente y Familia Familia
Tratamiento de la enfermedad

Duelo

. T® disnea re : Ultimos dias

Rehabilitacién pulmona
- f farmacolégica y no farmacolégica Mu«u
Prol r 1a vida | Evolucién de la enfermedad

Preservar la funcién }

Apoyo a la

Control de sintomas: medidas de confort -
familia




Trayectoria de enfermedad:

cuidados en el final de lavida o «etapa terminal»

Cancer

Fibrosis
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2° Transicion

Diagnéstico



Actores en el Proceso

de comunicacién













., COmo se deberia comunicar a un niio con una enfermedad
sin opcion curativa su prondstico y la conducta a seguir?

1. Cosmovision de los padres sobre la
vida y la muerte

2. Postura emocional de los padres
sobre la muerte

3. Edad, experienciay nivel de
desarrollo del nifho

4. Las estrategias de adaptacion-
defensa de la familia

5. La mirada de los ninos sobre el

proceso mas que sobre el contenido

Living with Childhood Cancer.
John J. Spinetta, 1981



Participacion de los nifos en las discusiones sobre su condicién

& Edad -
+& FEtapa de desarrollo y \
capacidad cognitiva \

s Fortalezas sociales y \

emocionales \

Dindmica familiar \ K

Experiencia y/o etapa de la \ ' A ,

¥

"
enfermedad \



Periodo Sensorio Motor

IDEAS RESPECTO DE LA IDEAS RESP DE LA
ENFERMEDRR,, i MUER

* Explora su cuerpo, no xperimentada como
localiza -

[ | 4
 Senalasu o

irritabilidad, disminucion del

apeti




Pre - operatorio

factores externos, o a acciones 5 T Draria, es

concretas que hizo o dejé de hacer

Piensa en recuperarse Resultado de agresion

automaticamente o por obedecer

Cree que la gente muerta come,

las reglas del tratamiento respiray se mueve
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O

IDEAS RESPECTO DE
ENFERMEDAD

tiende e m

universa

* Preguntan sobre cues

sociales y rituales
Or _——

muerte




Comprension de la evolucién de su enfermedad

en ninos gvavemen‘ce enfermos

Chailed: care, health ard developrriene, 1985, 11, 13=20,

The development of the concept of death in children
aged 5—9 years

RICHARD LANSDOWN and GAIL BENIAMIN Departrnerit af Psychological
Medicinee, The Hospriral for Sick Children, Grear Ormond Sireer, Londornn WiCS

Accepted for publication 24 October 1984

1. Estoy muy enfermo

2. Tengo una enfermedad que puede matar a las personas
3. Tengo una enfermedad que puede matar a los nifios

4. No me voy a curar
5

.  Me puedo morir



Comunicacion con ninos

Lo que el paciente pide saber

Lo que debe saber para poder

prepararse

Lo que debe saber para

disminuir la angustia

Lo que entiende acorde a su

capacidad cognitiva




Comunicacion con ninos

Discusion uno a uno

5 Actividades de juego, artey | == _ =\
musica
Materiales escritos y fotos

Medios digitales por

ejemplo redes sociales







% Clara, comprensibley

4 Verbalmente y por escrito

Comunicacion con ninos

Especifica para las

circunstancias individuales

actualizada




. Que pasaria si...?

i
*4
Los pacientes y sus familias se preguntan: équé pasaria si las
cosas no salen como esperamos?

> Comprension del prondstico
- Explorar sus preocupaciones

> Examinar sus preferencias

- Consensuar objetivos de cuidado

Berundiler Srusmon snel Sopge s Feraca e coefie o
suthors



"}_E!) Communication with children 1

Communication with children and adolescents about the
diagnosis of their own life-threatening condition

Alan Sen”, Lowse Dalton®, Elcrabet b Ropa, Mym Bl ebond-Langnes, Lucy Homington, Kirm Fredman Stein, soeDieblond Tomsen Rochat,
Emily Karrop, Brenda Edly, Ruth Blond, (ommw nicotion Expert Groupt

Lancet 2005 303 1563 When a child is dizggnosed with a life-threatening conditien, one of the most challenging tasks facing health-care
S Editorial page 10773 pfufmhnahis how to communicate this to the child, and 1o their parents or clreg;h'lrs. Evidence based ELI.IId-.E'IiI'IEE
This rthatie in a seies ot Are Lrgenth needed for all health-care semtings, from verdary referral centres in high-incomse countries o resource
mwvo papers about communcaton [imiited erwironments in low-income and middle income couniries, where rates of child mortality are high. We
e m“L"“":::: place this Review in the context of children's developing understanding of illness and death. W review the effect
= of communicalion on children’s emolional, behavioural, and social funclioning, as well a5 treatmeni adherence,
disease progression, and wider family relationships. We comsider the facors that influence the process of
communication and the preferences of children, families, and health-care professionals about how w convey
wepaper e diagnosis. Critically, the barriers and challenges w effective communication are explored. Finally, we
Department of Prchistry | DULITE PEIDCIples for commiinicating with childien, parents, and careghers. generated from a workshop of
(Peolh Seem FRCPych,  INDETTAtiona experts.
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1. ¢Cuales son los efectos de la comunicacion en nifios y adolescentes con

ELV y sus familias?

2. ¢éQué factores influyen en el proceso de comunicacion y cuales son las

barreras y desafios?

3. ¢éCuadles son las preferencias reportadas de nifos, adolescentes y sus

padres en la forma en la cual se transmite la informacion?



Aspec’cos q considerar ...

v Pregunte qué temas les parecen importantes y en particular que

informacion les gustaria recibir

v' Pregunte si hay temas sobre los que no quieren informacién

detallada y discuta sus preocupaciones

v' Si corresponde, pregunte a los padres o cuidadores si creen que
sus hijos entienden su condicion y su manejo y, con cual

profesional le gustaria a su hijo hablar acerca de ello

End of life care for infants, children and young people with life-limiting conditions:
planning and management. NICE guideline, 2016



-

Aspec’cos q considerar ...

v’ Si corresponde, pregunte a los padres o cuidadores qué creen que

se les debe decir a sus hijos sobre su condicion

v Discuta con el nifio o joven y con sus padres o cuidadores su
derecho a la confidencialidad y como se compartira la informacion

sobre su condicion

v' Revise estos problemas con ellos regularmente ya que sus
sentimientos y circunstancias pueden cambian con el tiempo y

pueden necesitar informacion diferente en diferentes momentos

End of life care for infants, children and young people with life-limiting conditions:
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Efectos de una buena comunicacién en el ﬁnal de la vida

céf Permite una toma de

decisiones compartida

L&r Mejora la calidad de los

cuidados

d&" Mejora la calidad de vida en

el final



Planiﬁcacic’m avanzada de los cuidados

Evolucién de
la enfermedad

Terminalidad
Irreversibilidad

ADECUACION DE MEDIDAS



Dolor total




Prevencion de
un duelo

complicado




Muchas gracias
por Tu

atencion!!!

rkiman@gmail.com




